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KOHTI EETTISESTI
KESTAVAA LASTEN JA
NUORTEN TUTKIMUSTA

Kaisa Vebkalahti, Niina Rutanen, Hanna Lagstrom & Tarja Piso

Tutkimuseettiset kysymykset ovat viime vuosina nousseet tieteessi yhi keskei-
sempidn asemaan. Samalla kun keskustelu eettisesti kestavisti tutkimuksesta
on virinnyt tutkijoiden keskuudessa, ovat erilaiset hallinnolliset vaatimukset,
kuten kuntien ja viranomaisten tutkijoilta edellyttdmir kdytannot tiukentuneet.
Erityistd huomiota on tilloin kiinnitetty idltddn nuorten tutkittavien, lasten ja
nuorten, tutkimukseen, ja heidin oikeuksiensa turvaamiseen tutkimustilanteis-
sa. Hallamaa ym. (2006, 397) tekevit rinnastuksen tutkimusetiikkaan liittyvien
kysymysten nousun ja 1900-luvun loppupuolella alkaneen suuntauksen vilill3,
jolloin ”eri elimanalueille ja toimijaryhmille on pyritty muotoilemaan niiden
erityispiirteet huomioon ottavia eettisid normistoja’. He huomauttavat, etti
erityisalojen etiikkojen kehittyminen voidaan nihdid myos kriittisesti: eikd
yleinen moraalikoodi sovellukaan kaikille eri toimintapiireille, tai onko kyse
jopa moraalin rappiosta, jos eri aloilla on tarve omiin ohjeistohin?

Opetusministerién nimittdima Tutkimuseettinen neuvottelukunta aloitti
toimintansa 1992. Sen tehtivini on edistdd tutkimusetiikkaa koskevaa kes-
kustelua ja tiedotustoimintaa sekd toimia aloitteentekijini tutkimusetiikan
edistimiseksi Suomessa (Asetus 1347/1991). Tutkimuseettinen neuvottelu-
kunta perusti 2002 HYMY-tyoryhmin, jonka toimeksiannoksi tuli erityisesti
humanististen ja yhteiskuntatieteellisten alojen tutkimuseettisten kysymysten kar-
toittaminen. T4t tyotd jatkoi HYMY II -ty6ryhmi vuodesta 2007. Tyoryhmin
nikemyksii on koottu teokseen Etiikkaa ihmistieteille (Hallamaa ym. 2006)
sekd tutkimuseettisen neuvottelukunnan tyéryhmin tydén pohjalta laatimat
eettistd ennakkoarviointia koskevat ehdotukset julkaisuun Humanistisen,
yhteiskuntatieteellisen ja kiyttiytymisticteellisen tutkimuksen eettiset periaateet
ja ehdotus eettisen ennakkoarvioinnin jérjestimiseksi (2009).
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Kohti eettisesti kestiviid lasten ja nuorten tutkimusta

Viimeksi mainitussa julkaisussa on tiivistetty ajankohtaisia kysymyksii,
jotka ovat siivittineet myds titd teosta. Ensinnikin ei-lddketieteellisen ja
lidketieteellisen tutkimuksen sidntelyssd on huomattu epidsuhtia: yhtdildd
ladketieteellinen tutkimus on tarkemmin saddeltyd ja toisaalta on nikyvissi
huolestuttavia merkkeji siitd, ettd alalla luotua koodistoa ulotettaisiin sellai-
senaan muille aloille. Lisiksi tutkimuksen eettinen ennakkoarviointi on kan-
sainvilisesti laajentunut kiytinnoksi, joka asettaa paineita myds suomalaisen
tutkimuksen ennakkoarviointiin. Kansainviliset tiedejulkaisut ja rahoittajat
ovat sitoutuneet niihin kiytintoihin ja tiukentaneet linjaansa. Julkaisun ja
tutkimusrahoituksen chtona saattaa olla eettisen toimikunnan puoltava lau-
sunto. Eettisid toimikuntia onkin Suomessa perustettu sairaanhoitopiirien
lisiksi yhd laajemmin my®s yliopistoihin ja tutkimuslaitoksiin.

Tutkimuseettistd kirjallisuutta on julkaistu viime vuosina runsaasti.
Suomalaisia teoksia ovat esimerkiksi Tutkijan eettiset valinnat (Karjalainen
ym. 2002), Eettisesti kestivi sosiaalitutkimus (Pohjola 2003), Etiikkaa ihmis-
tieteille (Hallamaa ym. 20006) ja Tutkimusetiikka: aineistojen hankinta, kiytto
ja siilyrys (Kuula 2006). Kansainvilisestd kirjallisuudesta 16ytyy yleisteosten
lisiksi erityisesti lasten ja nuorten tutkimukseen keskittyvid teoksia (mm.
Alderson & Morrow 2004) ja aiheelle omistettuja aikakausilehtinumeroita
(esim. Childrens Geographies 1/2008). Suomessa lasten ja nuorten tutkimuksen
etiikasta on julkaistu suhteellisen vihin yksiteaisid artikkeleita ja kolumnisarjoja
lukuun ottamatta. Esimerkkind voi mainita Nuorten tutkimisen etiikka -sarjan
Nuorisotutkimuksen verkkokanavalla heep://www.kommentti.fi.

Nuorisotutkimusverkosto ja valtakunnallinen Lapsuudentutkimuksen
verkosto -hanke kiynnistivit syksylli 2008 yhteistyoni lasten ja nuorten
tutkimuksen etiikkaa kisittelevin kirjahankkeen. Tdmin yhteistyon tulok-
sena syntynyt Lasten ja nuorten tutkimuksen etitkka on ensimmiinen suo-
malainen nimenomaan lapsiin ja nuoriin kohdistuvan tutkimuksen eettisii
kysymyksid kisittelevi yleisteos. Teokseen on koottu seki lidketieteellisen
ettd humanististen ja yhteiskuntatieteellisten alojen ohjaavaa lainsiidints,
eettistd koodistoa seki tutkijoiden kentilti esiin nostamia nikokulmia lapsiin
ja nuoriin liittyvistd tutkimuseettisistd erityiskysymyksistd. Niin teos pyrkii
sekd esittelemidn tutkimuseettisid saddoksid ja kiytdntojd ettd avaamaan
keskustelua niistd kysymyksisti.

Kirjahanketta ohjasi erityisesti pyrkimys tieteidenviliseen vuoropuhe-
luun. Perinteisesti terveyden tutkimusta ja humanistis-yhteiskuntatieteellisti
tutkimusta on totuttu kisittelemiin toisistaan erillisind kenttini. Vaikka
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tutkimuseettiset kysymykset ovat osin tieteenalakohtaisia, tiettyihin tutki-
musmenetelmiin ja aineistoihin liittyvid, sisdltyy erityisesti lapsiin ja nuoriin
kohdistuvaan tutkimukseen piirteitd, jotka myds yhdistdvit eri alojen tieteen-
tekijoicd. Tutkimuksen arjessa eri alojen tutkijat joutuvat usein miettimain
samoja kiperid kysymyksid nuoren tutkittavan kohdatessaan.

Tutkimuseettisistd kysymyksisti kiinnostuneet toimijat ja tutkijat 16ytivit
nopeasti monia lihteitd seki tiettyjen ammattiryhmien eettisistd normistois-
ta ettd tieteenalakohtaisten jirjestdjen ohjeistoista. Niistd esimerkkind voi
mainita Psykologiliiton. Suomen Akatemia on julkaissut tutkimuseettiset
ohjeet (2003) tdydentimiin Tutkimuseettisen neuvottelukunnan julkaisemaa
ohjeistusta (Hyvi tieteellinen kiytinti ja sen loukkausten kisitteleminen 1994;
uudistettu 1998 ja 2002). Lyhyesti voidaan todeta, ettd tilld hetkelld kiytinto
ja eri suunnilta tulevat ohjeet ovat hyvin kirjavia ja vaativat tutkijoilta seki
perehtyneisyyttd ectd kriittistd pohdintaa, kuten timén kirjan tekstit osoittavat.
Tutkimusta ohjaavat eettiset periaatteet elivdt myds jatkuvassa muutoksessa.
Tuoreimpana esimerkkini on kirjan kirjoitusvaiheessa sosiaali- ja terveysminis-
teriossi valmisteltavana ollut lakiuudistus, jonka yhteydessid pohdittiin mahdol-
lisuutta antaa alaikiisten osallistua ldiketieteellisiin tutkimuksiin vanhempien
tietdimited. Laki poistaisi tutkijan velvollisuuden ilmoittaa tutkimuksesta
huoltajalle. Tutkijan olisi ehdotuksen mukaan arvioitava, onko lapsi tarpeeksi
kypsi pddtcdmain itse osallistumisestaan tutkimukseen. Ladketutkimus siilyisi
mahdollisesti poikkeuksena.

Osana Lasten ja nuorten tutkimuksen etiikka -kirjahanketta Nuoriso-
tutkimusverkosto ja Lapsuudentutkimuksen verkosto toteuttivat keviilld
2009 alan tutkijoille suunnatun verkkokyselyn, jonka tavoitteena oli kartoittaa
tutkimuksen eettisiin normeihin ja lupamenettelyihin liittyvid kysymyksid,
tutkijoiden kohtaamia ongelmatilanteita sekd tutkimuseettisen tuen ja koulu-
tuksen tarvetta. Muun muassa nuorisotutkijoiden Nuotta-listan, lapsuuden-
tutkijoiden sihkdpostilistan seki useiden eri tieteenalojen sihkopostilistojen
kautta vilitettyyn kyselyyn vastasi 81 henkilod. Vastaukset heijastavat hyvin
tutkimuseettisen keskustelun nykytilannetta tuomalla esiin kiytintdjen kirja-
vuuden ja tutkijoiden kokeman epitietoisuuden tutkimuseettisten ongelma-
tilanteiden ddrelld. Yhtialed kentilld kaivataan selkeimpii ohjeistusta. Tami
koskee erityisesti viranomaiskdytdntdjd ja tutkimusten edellytcdmid erilaisia
lupamenettelyji. Toisaalta tutkijat perddnkuuluttavat avointa keskustelua
ja joustavia, tieteenalojen erityispiirteet sekd aihepiirien ja aineistojen eri-
tyisluonteen huomioon ottavia kiytintoji. Kyselyn vastaukset on arkistoitu

12



Kohti eettisesti kestiviid lasten ja nuorten tutkimusta

Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon, misti aineisto on avoimesti saatavissa
tutkimus- ja opetuskiyttoon.

Lapsi- vai nuorisotutkimusta, tutkimusetiikkaa
vai eettista tutkimusta?

Nuorisotutkimusta, lapsitutkimusta vai lapsuudentutkimusta? Rakkaalla
tutkimuksella on monta nimei teoriataustasta riippuen. T4ssd teoksessa kisitte-
lemme yleisesti lapsiin ja nuoriin sekd lapsuuteen ja nuoruuteen kohdistuvaa
tutkimusta. Pyrkimyksend on ollut koota tutkimuseettiseen pohdintaan
haastavaa ja virittivii keskustelua niin monitieteisen nuorisotutkimuksen,
lagketieteellis-psykologiseen teoriaperinteeseen kiinnittyvin lapsitutkimuksen,
kuin yhteiskunta- ja kulccuurintutkimuksellisesti painottuvan lapsuudentut-
kimuksen kentiltd tekemirctd arvottavaa eroteelua eri tutkimussuuntausten tai
tieteenalojen vililli. Lapsuus ja nuoruus ovat kulttuurisesti ja historiallisesti
muovautuneita kisitteitd, eri aikoina ja erilaisissa yhteiskunnissa lapsuuden
ja nuoruuden rajat ovat méadrittyneet eri tavoin (esim. Puuronen 2006 ja
Alanen 2009).

Vaikka teoksen nikékulma lapsuuden ja nuoruuden madrittelyyn onkin
laaja, keskitytddn useissa teoksen luvuista kuitenkin ensisijaisesti tutkimukseen,
jonka kohteena ovat lainsiddidnnén nikokulmasta alaikiiset, alle 18-vuotiaat
lapset ja nuoret. Niin siksi, ettd kiytinnon tutkimuseettisen sddtelyn niko-
kulmasta tdysi-ikiisyyden raja on muotoutunut merkittiviksi. Alaikiisyys
on vedenjakaja muun muassa lddketieteellistd tutkimusta ja lddketutkimusta
koskevassa lainsidgdinngssd (ETENE 2003), mutta myos muussa tutkimusta
ohjaavassa lainsdddnnossd, jossa on kyse lapsen edusta ja laillisen huoltajan
oikeudesta valvoa lasten etua. Alaikiisyys ei kuitenkaan ole kaikkia tekstejd
madriteavi tekiji. Teksteissd keskustellaan myds teemoista, jotka liittyvit
lastensuojelulain (417/2007) ja nuorisolain (72/2006) tarkoittamiin nuoriin,
alle 21- ja alle 29-vuotiaisiin.

Kirjan kirjoittajat lihestyvit my6s tutkimuseettisia kysymyksid eri ndko-
kulmista ja erilaisin etiikka-midrittelyin. Tutkimusetiikkaa voidaan tarkastella
esimerkiksi normatiivisena koodistona, joka ohjaa tutkimusta. Jos sitoudumme
normatiivisen etiikan jirjestelmiin, etiikan tehtiviksi ymmirretdin moraalis-
ten viiryyksien estiminen ja toisaalta hyvin miirin lisiiminen maailmassa
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(Hallamaa ym. 2006, 398). Kun on kyse tutkimuseettisisti normeista, kaikkia
sitovia positiivisia normeja on vaikeampi muotoilla kuin vaidrinkiytoksid
estdvid kieltoja. Niitd kuitenkin tarvitaan, ja esimerkiksi Tutkimuseettisen
neuvottelukunnan ohjeistoissa on pyritty muotoilemaan molempia, viitaten
moraalin ja prudentian eroon. Hallamaa ym. (2006, 400) selkeyttivit titd eroa:
”Moraali kisittelee oikeaa ja vddrdi, hyvid ja pahaa koskevia asioita, kun taas
prudentia on kiytinnollistd viisautta. Moraalia vastaan toimiva tekee vdirin,
mutta prudentiaa vastaan rikkova tekee tyhmasti.”

Lihtokohtana télle kirjalle on ollut laaja nékemys tutkimusetiikasta, jolloin
tarkasteluun on ulotettu eri kysymyksid lihtien tutkimuslainsiddidnnosti ja
normistosta, aina tutkimusaiheen ja nikokulman valintaan, kenilld toimimi-
sen kdytint6ihin ja moraalisiin valintoihin, tutkittavien ja tutkijan suhteisiin,
tutkimusaineiston ja tulosten tuottamisen prosessiin seki tulosten julkaisuun
ja soveltamiseen. Kukin artikkeli tarkastelee nditd teemoja painottaen tiet-
tyjd kohtia, vaikka nimi kaikki kuuluvatkin kokonaisuutena tutkimuksen
prosessiin. Toivomme lukijoiden ottavan huomioon sen, ettd kirjoittajien
teksteissi esittdmit kannat ovat kirjoittajien omia, ja ne tulee tulkita tekstin
esittimissi kontekstissa.

Myés tutkimuseettinen ja lainsdiddannéllinen terminologia ovat haas-
teellisia, kuten jo ensimmiisen osan artikkelit osoittavat. Tarkennamme
tissd usein esiintyvien lupa’ ja ’suostumus’ -termien merkitystd: suostumus
tutkimukseen tiedustellaan lapsen huoltajalta ja/tai lapselta itselcadn. He
eivit ole rutkimusluvan antajia, vaan tutkimuslupa on esimerkiksi eettisen
toimikunnan tai instituution lupa toteuttaa tutkimus tietyssd instituutiossa.
Eettinen ennakkoarviointi on erillinen prosessi, joka ei poista tutkimusluvan
ja/tai suostumuksen vilttimitcdmyyted. Niitd teemoja kiisitellddn tarkemmin
kirjan ensimmadisessd osassa.

Lasten ja nuorten oikeudet, osallisuus, kanssatutkijuus ja suojelu

Samalla kun lasten ja nuorten tutkimuksen etiikka on noussut keskusteluihin
muun muassa kansainvilisten kiytintojen tiukentumisen ja ennakkosiitely-
kysymysten my6ti, teeman ajankohtaisuuteen heijastuu toinenkin kehityslinja:
keskustelu lasten ja nuorten toimijuudesta ja osallisuudesta. Lasten ja nuorten
oman dinen kuuleminen ja heidin osallisuutensa korostaminen on levinnyt
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lasten kanssa tehtivistd tydstd, kiytinnoistd ja arjesta yhi selkeimmin myds
tutkimusten toteutukseen (Clark ym. 2005; James & Prout 2008. Ks. myds
Kiili 2006; Alanen 2009). Voimistuva trendi on painottaa pientenkin lasten
roolia tiedontuotannossa ja ottaa heiddt mukaan kanssatutkijoiksi (Christensen
& James 1999; Christensen & Prout 2002; Tisdall ym. 2009). Lasten oikeutta
oikaisuihin tutkimuksellisissa interventioissa perdinkuulutetaan (Grover 2004,
82, YK:n yleissopimus oikeudesta oikaisuun).

Keskustelu lasten erityisasemasta ja oikeuksista vaikuttaa heitd itseddn
koskeviin asioihin kehitystddn vastaavasti on perusteltavissa sekd YK:n Lapsen
oikeuksien sopimuksella ettd Suomen perustuslailla, kuten Liisa Nieminen
tdssd teoksessa kirjoittaa. Tamid muotoilu herictdd useita kysymyksid muun
muassa tutkijoiden ja muiden asianosaisten edellytyksisti lasten kehityksen
arviointiin lakia noudatellen. Kaikkea tutkimusta lasten ja nuorten kanssa
ohjaavat kisitykset lapsuudesta ja nuoruudesta. Se, minkilaisena ajanjakso-
na lapsuus ja nuoruus nihddin, suuntaa myds tutkijan eettisid valintoja ja
tutkimuksen toteutusta.

Tissd kirjassa on pyritty tarkastelemaan lasten ja nuorten tutkimukseen
liiteyvid erityisid eettisid kysymyksid. Tehtivd on haasteellinen ja osin ristirii-
tainen lasten ja nuorten sosiaalista toimijuutta ja kompetenssia korostavien
nikemysten kanssa. Nikemys perustavanlaatuisesta ontologisesta erosta lasten
ja aikuisten vililld ei ole endd yksiselitteinen eikd hedelmallinenkain liht6kohta
eettiselle keskustelulle, kuten Harriet Strandell tuo artikkelissaan esille. Tastd
huolimatta pohdimme kirjoitcamisprosessin aikana, onko jotain tiettyi erityistd
liitettdvissd juuri lasten ja nuorten tutkimukseen. On selvi, ettd yleiset eettiset
suuntaviivat ja periaatteet liittyvit olennaisesti myos lasten ja nuorten kanssa
tehtdviin tutkimukseen. Aihepiiristi 16ytyy my®os jotain erityistikin, joka nou-
see esille toistuvasti sekd tdman kirjan luvuissa ettd edelld mainitussa tutkijoille
suunnatussa verkkokyselyaineistossa. Kun tutkijoilta kysyttiin, mitd he pitivit
keskeisimpind tutkimuseettisind haasteina omalla tieteenalallaan, palautuivat
useimpien tutkijoiden vastaukset tieteenalasta riippumatta lasten ja nuorten
erityiseen asemaan tutkimuskohteina. Esille nousi se, miten nuoria tutkittavia
ei ole helppo kohdella tutkimustilanteissa tdysivaltaisina subjekteina. Monia
myds askarruttivat nuorten tutkittavien mahdollisuudet aitoon osallisuuteen.
Kysymys siitd "kenen suulla” tutkimus puhuu, nousee toistuvasti esiin.

Kysymys oikeudesta suojeluun punoutuu monisiikeisesti yhteen osallis-
tumistematiikan kanssa. Lapset halutaan tini piivini nihdi kompetentteina
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oman eliminsi toimijoina, joiden vaikuttamismahdollisuuksia ja osallisuutta
pyritddn rohkaisemaan. Toisaalta lasten nihdédin olevan yhteiskunnalliselta
asemaltaan “rakenteellisesti haavoittuvia” ja marginaalisessa asemassa ja vaativan
siksi erityistd huomiota myds tutkimuskiytinnoissa. Milloin ja milld tavalla
oikeus suojeluun on ristiriidassa osallistumisoikeuden kanssa?

Alaikiisten ja erityisesti pienten lasten kohdalla kysymys suostumuksesta
on tirked: kuka on oikeutettu ja toisaalta arvioidaan piteviksi antamaan
suostumus tutkimukseen? Mitd pienempiin lapsiin ndmi kysymykset koh-
distetaan, sitd selkeimmin on tarjottava vastaukseksi muitakin kuin lapsi itse.
Miten pieni lapsi voi ilmaista suostumuksen tai miltd ndytedd tutkimuksesta
kielcdytyminen? Voiko suostumus olla aivan jotain muuta kuin allekirjoitus
paperilla? Endi pitkitcdistutkimuksissa: oikeuttaako vanhemmilta vuosia sit-
ten saatu suostumus enid tutkimukseen lapsen ollessa viisi-, kymmenen- tai
viisitoistavuotias?

Nuorisotutkimukselle puolestaan on ollut keskeistd tutkimuksen oikeutuk-
sen hakeminen nimenomaan tutkittavilta nuorilta itseltiin. Vaikka nuorisotut-
kimuksen historia tieteenalana linkittyy myds Suomessa toisen maailmansodan
jilkeiseen hyvinvointivaltion rakentamisen projektiin, joka lisisi nuorisoa
koskevan tiedon tarvetta nuorisopoliittisen suunnittelun ja hallinnan vélineen,
on nuorisotutkimusta toisaalta rakentanut 1970—1980-luvuilta lihtien leimal-
lisesti pyrkimys tutkia nuoria heidin omilla ehdoillaan. Pyrkimys ymmairtia,
millaisia merkityksid nuoret itse antavat omalle toiminnalleen on yhdistynyt
useissa tutkimuksissa tavoitteeseen tuoda “nuorten oma iini” kuuluville
aikuispuheen takaa. (Hoikkala & Suurpii 2005; Puuronen 2006.)

Luottamuksellisen suhteen luominen nuoren tutkittavan ja aikuisen tutki-
jan vilille nahddan nuorisotutkimuksessa usein eettisesti kestavin tutkimuksen
kulmakiveni. Tutkimukseen osallistuminen ei saisi hankaloittaa siihen osal-
listuvien nuorten elimai, eivitkd sen tulokset ainakaan vahingoittaa nuoria.
Kiytanndssd nuorten toimijuuden ja osallisuuden huomioon ottaminen seki
nuoren itsemiiriimisoikeuden kunnioittamisen tavoite nédyttivit olevan osin
ristiriidassa uusien tutkimuseettisen siitelyn tiukentamistavoitteiden kanssa.
Esimerkiksi tutkimussuostumuksen kategorinen laajentaminen koskemaan
alaikiisten nuorten lisiksi my6s heiddn huoltajiaan merkitsisi totaalista muu-
tosta monissa tutkimusasetelmissa — ellei tekisi joidenkin erityisen sensitii-
visten aiheiden tutkimusta suorastaan mahdottomaksi, kuten Klaus Mikeld
artikkelissaan huomauttaa. Esimerkiksi mahdollisuutta osallistua anonyymisti
vaikkapa piihteiden kiytdn tai rikollisuuden kaltaisia teemoja kisitteleviin
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tutkimuksiin on pidetty tutkimuksen luotettavuuden nikokulmasta tirkedna.
Kyse on samalla teemoista, joiden tutkimuksen voidaan katsoa olevan yhteis-
kunnallisesti ja tieteellisesti arvokasta. On oltava tarkka, ettd tutkimusetiikan
nimissd ei suljeta pois joitakin arkaluontoisiksi tai vaikeiksi katsottuja aiheita
lasten ja nuorten tutkimuksesta.

On tirkedd pohtia huolellisesti, mitd idltdin nuoren tutkittavan “suo-
jeleminen” eri tutkimustilanteissa tarkoittaa, mitd suojelemisella pyritiin
saavuttamaan ja millaisia seurauksia suojelun nimissi tehdyilld ratkaisuilla
tutkimukselle on. Milloin nuoren tutkittavan suojeleminen tutkimukselta
on oikeutettua, entd milloin se vaikeuttaa perusteettomasti tiedontuotantoa?
Milloin lasten kanssa tehtivi tutkimus tuottaa vihemmin haittaa kuin sen
toteuttamatta jittiminen ja miten luotettavasti titd haittaa voidaan arvioida
etukiteen?

Kuten myés timin kirjan artikkeleissa tulee esille, suuri osa lapsiin ja
nuoriin liittyvistd tutkimuksesta toteutuu erilaisten lapsuuden ja nuoruuden
instituutioiden puitteissa, kuten sairaaloissa, neuvoloissa, piivikodeissa tai
kouluissa. Jos lihestymme lapsia ja nuoria pidasiassa insticuutioiden kautta,
asiakkaina ja instituutioiden miirittelemistd kisitteistd ja rajoista kisin,
minkilaista lapsuutta ja nuoruutta tutkimuksissa silloin tuotetaan? On myds
kysyttivd, miki on lapsia ja nuoria ympiroivien institutionaalisten portinvar-
tijoiden rooli lapsia ja nuoria koskevissa tutkimuksissa. Useat timin kirjan
artikkelit kertovat esimerkkejé lasten ja nuorten kohtaamisesta kiytinnossi;
timi ei poista sitd tosiasiaa, ettd eettiset kysymykset ovat relevantteja myos
valmiiden ja/tai muuhun kuin tutkimuskiytton kerittyjen aineistojen kanssa
toimiville. Kuka lapsesta puhuu ja kenen suulla, mihin tietoa kiytetiin ja
milld ehdoin?

Tutkimusta sadatelevistd normeista tutkimuksen arjen eettisiin
kysymyksiin

Lasten ja nuorten tutkimuksen etiikka lihestyy avoimesti arjen eettisid ky-
symyksid pohtien ja kysymyksid esittden. Kirjan tavoitteena ei ole luoda
lasten ja nuorten tutkimukseen yhdenmukaisia tutkimuseettisid ohjeita
ja kdytintojd, pikemminkin piinvastoin. Teksteissd pyritdin mieluummin
problematisoimaan kriittisesti tutkimuksessa sovellettavia kiytintoji ja
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nostamaan avoimeen keskusteluun tutkimuseettisid ongelmakohtia ja koh-
taamistilanteita. Kuten teksteissa huomataan, ei useimpiin tutkimuseettisiin
ongelmiin ole yhtd oikeaa vastausta. Joskus vastauksia samaan kysymykseen
on useita, kun taas joissain tutkimustilanteissa mikéin ratkaisu ei tunnu
tyydyttdviled. Kirjan tavoitteena ei mydskiin ole kommentoida kattavasti
kaikkia mahdollisia lasten ja nuorten tutkimukseen linkittyvii tieteenaloja
ja tutkimusmenetelmii, vaan nostaa esimerkinomaisesti esille sellaisia eri
tieteenaloille ja erilaisiin lihestymistapoihin kytkeytyvid pohdintoja, jot-
ka virittdvdt monipuoliseen tutkimuseettiseen pohdintaan. Artikkeleiden
rinnalla kirjassa on mukana joukko lyhyempiid tapausesimerkkejd, jotka
monipuolistavat kisittelyd ja havainnollistavart niitd eettisid ongelmia, joihin
tutkija voi kentilld t6rmitd.

Lasten ja nuorten tutkimuksen etiikka jakautuu kolmeen osioon. Niistd
ensimmidinen kisittelee lasten ja nuorten tutkimusta sddtelevid normeja
ja kdytintojd. Liisa Nieminen avaa artikkelissaan lasten ja nuorten tutki-
mukseen oikeudellisen nikokulman. Hin ottaa lihtokohdakseen lasten
perusoikeudet ja kansainviliset ihmisoikeussopimukset ja esittelee, millaiset
reunachdot Suomen lainsiidints lapsia ja nuoria koskevalle tutkimukselle
tilld hetkelld asettaa. Outi Konttinen jatkaa liiketieteellisen tutkimuksen
erityiskysymyksistd. Kuten jo edelld on todettu, lddketieteellinen tutkimus
on muuhun tutkimukseen verrattuna huomattavan siideltyi. Muista aloista
poiketen lddketieteellistd tutkimusta ohjataan erilliselld lainsiddannolla.
Liiketieteen sisilld alaikiisii koskeva tutkimus muodostaa oman erityiskent-
tinsi. Alaikiinen saa olla tutkittavana ainoastaan, mikili tieteellisii tuloksia
ei voida saavuttaa muilla tutkittavilla. Liiketieteellisessi tutkimuksessa on
pyritty tarkasti lapsen kehitystason ja ymmairryskyvyn huomioon ottaviin
suosituksiin, mutta viime kidessi esimerkiksi lasten ja nuorten piitosvaltaa
koskevat rajat ovat kuitenkin liukuvia ja yksilokohtaisia, kuten Konttinen
korostaa.

Tiatdkin liukuvampia ja tilannesidonnaisempia ovat rajat yhteiskunta-
ja kiyttdytymistieteellisessi tutkimuksessa, jonka eettistd ennakkosiitelyi
pohtii tdssd teoksessa Klaus Mikeld. Mikeld avaa artikkelissaan valaisevan
nikdkulman kansainviliseen tutkimuseettiseen kehitykseen tuomalla kes-
kusteluun esimerkkeji siitd, millaisiin seurauksiin erilaiset tutkimuseettiset
sdddokset eri maissa ovat johtaneet. Kuten Mikela tuo esille, yksityiskohtais-
ten tutkimuseettisten normien asettaminen ei ole lainkaan ristiriidattomasti
yhteen sovitettavissa tieteen luotettavuutta ja vapautta koskevien tavoitteiden
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kanssa. Artikkeli herittdikin pohtimaan, voiko pyrkimys eettisesti kestiviin
tutkimukseen kidntyd joskus itseddn vastaan.

Tutkimuksen etiikkaperusteista hallinnollista siitelyd pohtivan avausosion
jilkeen Lasten ja nuorten tutkimuksen etiikka paneutuu yksityiskohtaisemmin
erilaisiin tilanteisiin, joita lapsiin ja nuoriin liittyvien teemojen kanssa tydsken-
televit tutkijat kohtaavat tutkimusprosessin eri vaiheissa. Toisen osan kirjoit-
tajat kisittelevict erilaisia aineistoja, menetelmii ja tutkimusasetelmia koskevia
tutkimuseettisid valintoja ja hakevat perusteltuja ratkaisuja ongelmatilanteisiin.
Harriet Strandellin artikkelin keskidssi on tutkijan ja lapsen herkkd kohtaa-
minen erityisesti etnografisessa tutkimuksessa. Kulttuurintutkimuksen piirissd
etnografia on monessa mielessd ndyttidnyt suuntaa tutkimusetiikalle tekemalld
nikyviksi esimerkiksi tutkijan ja tutkittavan viliseen valtasuhteeseen liittyvii
problematiikkaa. Strandellin artikkeli kasvaa laajemmaksi pohdinnaksi lap-
suudentutkimuksen tutkimuseettisisti taustaoletuksista. Tarkastelun kohteeksi
nousevat erityisesti kysymykset lasten kompetenssista ja toimijuudesta.

Haastattelu- ja havainnointitilanteessa tutkija joutuu lunastamaan oikeu-
tensa tulla lihelle nuorta tutkittavaa. Toisenlaiselle koetukselle tutkittavan ja
tutkijan vilinen suhde joutuu pitkittdiscutkimuksessa, jossa pyritiin seuraa-
maan samoja lapsia ja nuoria jopa vuosien ajan. Kuka p#ittii seurantatutki-
mukseen osallistumisesta? Miten varmistaa yhtdiled tutkimukseen osallistu-
misen vapaachtoisuus ja pitdd toisaalta varttuvat lapset ja heidin perheensi
motivoituneina mukana esimerkiksi vuosia kestivissi terveysseurannassa,
kysyy artikkelissaan Hanna Lagstrom. Pitkiccdistutkimuksen poikkeuksel-
linen ajallinen asetelma nostaa esiin erilaisia tutkimuseettisid haasteita kuin
poikkileikkaustilanteisiin perustuva tutkimus.

Etnografi ja haastattelija, kuten my®os lastenldikiri ovat suorassa kontak-
tissa tutkimiinsa lapsiin ja nuoriin, mutta aina ei tutkijalla ole mahdollisuutta
kasvokkaiseen kohtaamiseen. Esimerkiksi rekisteriaineistoja, tilastoja, massa-
kyselyjd, viranomaisdokumentteja tai vaikkapa nettiaineistoja kiyttiva tutkija
kohtaa tutkimuskohteensa vilillisesti. Tutkimuseettiset kysymykset asettuvat
tilldin toisin, mutta ovat yhti keskeisii. Tilastollisen rekisteriaineiston tai
viranomaisdokumenttien valinta tutkimusaineistoksi ei poista tarvetta poh-
tia myds niiden aineistojen kiyton eettisid reunachtoja. Marianne Johnson
esittelee artikkelissaan valtakunnallisten terveys- ja sosiaalirekisterien lapsi- ja
nuorisotutkimukselle avaamia mahdollisuuksia. Viranomaisaineistojen tutki-
muskdyttod sidtelevit ensisijaisesti laki viranomaisten toiminnan julkisuudesta
ja henkilstietolaki, jotka koskevat my®os historiallisia aineistoja. Millaisia
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eettisid nikdkulmia tutkijan tulee ottaa huomioon silloin, kun hinen tutki-
mansa lapsuus ja nuoruus sijoittuvat menneisyyteen? Miten tehdi oikeutta
menneisyyteen sijoittuvalle tutkimuskohteelle? Historiantutkijalla on har-
voin mahdollisuus kysya tutkittaviensa mielipidettd, ja tutkimus on tehtivi
niiden satunnaisesti sdilyneiden lihteiden varassa. Tutkimuksen oikeutta ei
voi hakea menneisyydestd itsestdin, vaan tutkimuseettiset ratkaisut ovat aina
tilannesidonnaisia, toteaa artikkelissaan Kaisa Vehkalahti. Kirsi Pauliina Kallio
lzhestyy dokumenttiaineistojen kiyton etiikkaa nostaen esille myds muissa
teoksen artikkeleissa sivutun kriittisen kysymyksen instituutioiden vallasta
tutkimustiedon portinvartijoina. Kallio tarkastelee, millaisia ongelmia ja
valta-asetelmia liittyy esimerkiksi cutkimuslupien hankkimiseen ja millaisten
tutkimusstrategisten keinojen avulla tutkija voi luovia ristiriitaisista tilanteista.
Kysymys laajenee pohdinnaksi tieteellisen tiedon luonteesta ja tutkimustu-
losten soveltamisesta.

Kirjan padttdd cutkimustiedon jalkikiyteoa kisittelevd kolmas osio. Miten
lapset ja nuoret itse suhtautuvat tutkimuskohteena olemiseen ja heistd teh-
tyihin tulkintoihin? Timin kysymyksen kuulee usein esitettivin, mutta vain
harvojen tutkimusten kohdalla kysymykseen voidaan vastata. Noora Ellonen
ja Tarja Péso pysihtyvit analysoimaan lasten kokemuksia osallistumisestaan
vuonna 2008 toteutettuun lapsiuhrikyselyyn, jossa selvitettiin lasten vikival-
takokemuksia. Kuten kirjoittajat toteavat, eivit tulokset ole tutkimusetiikan
nikokulmasta yksiselicteisid. Potentiaalisesti nuorta vastaajaa ahdistavaan ja
sensitiivistd aihepiirid kisittelevddn tutkimukseen osallistuminen voi tuottaa
lapsille negatiivisia kokemuksia, mutta yhtd hyvin kokemukset voivat olla
my®s positiivisia ja voimaannuttavia. Tutkimuksen mielekkyytti ja oikeutta
ei kuitenkaan voi palauttaa vastaajien kokemukseen, vaan tutkimuksen yh-
teiskunnalliseen merkitykseen ja tieteelliseen arvoon liittyvid pohdinta painaa
my0s vaa'assa.

Tirked, mutta harvemmin pohdittu osa tutkimusprosessia on kysymys
tutkimusaineistojen jatkokdytostd, jonka mahdollisuuksia pohtii tissd teok-
sessa Arja Kuula. Erityisesti laadullisessa tutkimuksessa on totuttu pitimiin
aineistojen, kuten haastattelujen, luottamuksellisuutta eettisyyden takeena.
Tutkimushankkeen pddtyttyd luottamukselliset tiedot tuhotaan, ja ainut-
kertainen aineisto tulee hyddynnetyksi vain yhdessi tutkimuksessa. Voisiko
vanhojen aineistojen aikaisempaa tarkempi hyddyntdminen kuitenkin olla
tutkimuseettisesti suositeltavampi vaihtoehto, Kuula kysyy. Tutkimuksiin
osallistuvia motivoi usein halu hyddyttdi tutkimusta, ja he toivovat antamansa

20



Kohti eettisesti kestiviid lasten ja nuorten tutkimusta

aineiston mahdollisimman huolellista hyodyntimisti. Nuorten kohdalla tutkija
voi jopa tormiti tilanteeseen, jossa tutkittavat vihit vlittdvie tutkijan pyrki-
myksestd suojata heiddn identiteettiddn esimerkiksi anonymisoinnin avulla,
silld he itse esiintyisivdt mielellddn julkisuudessa. Lapsia ja nuoria koskevan
laadullisen aineiston arkistointi on tirkedd, mutta edellyttdd pohdittua arkis-
tointistrategiaa, jossa ratkaistaan kestivilld tavalla aineiston tunnistettavuutta
koskevat kysymykset.

Tutkimuseettinen keskustelu kiertyy usein pelkistdin eettisten ongelmien
ja tutkimuksen esteiden ympirille. Samalla unohtuu, ettd tutkimuksen teke-
mistd voi jo sindllddn pitid eettisend tekona. Lasten ja nuorten kysymysten
kanssa tydskentelevid tutkijoita motivoi usein vilpitdn halu tuottaa tietoa, joka
hyodyttdd lapsia ja nuoria itsedin. Kuten eris verkkokyselymme vastaajista
kirjoittaa, voi tutkimus tarjota mahdollisuuksia tasa-arvoiseen vuoropuheluun
nuoren ja aikuisen valilla:

”Olen tehnyt kaksi suurempaa tutkimusta, jossa olen haastatellut piiasiassa ylias-
teikdisid. Kummassakin tutkimuksessa minuun on vaikuttanut syvisti se huomio,
ettd eettisisti ongelmista huolimatta tutkimushaastattelut ovat tuntuneet olleen
tutkittaville positiivisia kokemuksia. Positiivisuus on johtunut nimenomaan
siitd, ettd tutkimushaastattelu tuntuu olevan yksi ainoista hetkisti, joissa nuoria
kuunnellaan heidin omilla ehdoillaan, ja he saavat puhua aikuisen kanssa ilman
opetusta, ohjausta, kyseenalaistusta, kasvatusta ja tuomitsemista. Tai ylipdtiin
kuunnellaan heidin mielipiteitdin, antaudutaan dialogiin ja otetaan timi dialogi
vakavasti. T4mi on pannut miettimiin, etti lasten ja nuorten lilkkumavara on aika
kapea, eiki ole ihme, etti he tekevit ja kiyttivit vihidi omaa tilaansa usein melko
aggressiivisesti. Tutkimuksen tekeminen on siis my®s eettinen teko, tasa-arvoinen
kohtaaminen nuoren kanssa.”
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LASTEN JA NUORTEN
TUTKIMUS: OIKEUDELLINEN
TARKASTELU

Liisa Nieminen

Lasten perus- ja ihmisoikeudet

Perusoikeudet

Erityisen tirkeitd, perustavanlaatuisia oikeuksia kutsutaan perusoikeuksiksi.
Ne edustavat yhteiskunnan perusarvoja, jotka julkisen vallan toimesta tai
myotivaikutuksella pyritidn toteuttamaan kaikkialla yhteiskuntaelimissi.
Perusoikeussuojan perustuslaintasoisuus merkitsee sitd, ettd perusoikeudet
ovat pysyvampid kuin tavallisessa laissa turvatut oikeudet. Perustuslain muut-
tamiseen ja kumoamiseen tarvitaan eduskunnassa miirienemmistd, kun taas
tavallisen lain kohdalla siihen riittdd yksinkertainen enemmisto.

Suomen voimassa oleva perusoikeussiinndsto on alun perin vuodelta
1995, mutta se siirrettiin lihes sellaisenaan vuonna 2000 voimaan tulleen
Suomen perustuslain (731/1999) 2 lukuun. Perusoikeuksiin kuuluvat muun
muassa yhdenvertaisuus, oikeus elimiin sekd henkilokohtaiseen vapauteen
ja koskemattomuuteen, liikkkumisvapaus, yksityiselimin suoja, uskonnon ja
omantunnon vapaus, sananvapaus ja julkisuus, kokoontumis- ja yhdistymisva-
paus, vaali- ja osallistcumisoikeudet, omaisuuden suoja, sivistykselliset oikeudet,
oikeus omaan kieleen ja kulttuuriin, oikeus tyohdn, oikeus sosiaaliturvaan ja
vastuu ymparistosti.

Perusoikeussuoja ei ole endi sidottu Suomen kansalaisuuteen, vaan perus-
oikeudet turvataan perustuslaissa ”jokaiselle”, joitakin erityisesti vaalioikeuksia
koskevia poikkeuksia lukuun ottamatta. Perusoikeudet kuuluvat siten myos
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lapsille, ellei toisin ole nimenomaisesti sdddetty. Perustuslain takaamat vaali-
oikeudet on kuitenkin sidottu 18 vuoden alaikérajaan.

Ihmisten yhdenvertaisuus tunnustetaan my6s perustuslain 6.1 S:ssd, jonka
mukaan ihmiset ovat yhdenvertaisia lain edessd, ja 6.2 §:n mukaan ketddn
ei saa ilman hyviksyttdvidd perustetta asettaa eri asemaan sukupuolen, iin,
alkuperin, kielen, uskonnon, vakaumuksen, mielipiteen, terveydentilan,
vammaisuuden tai muun henkil66n liittyvin syyn perusteella. Tami tarkoittaa
sitd, ettd lapsia ja nuoria on perustuslain mukaan kohdeltava lihtékohtaisesti
samalla tavoin kuin aikuisia, ellei heiti ole hyviksyttivilld perusteella asetettu
laissa eri asemaan. Etenkin lasten asettaminen laissa eri asemaan aikuisten
kanssa on monessa tilanteessa niin itsestddn selvid ja yleisesti hyviksytyd, ettd
sitd ei vilttdmittd ole aina tarvinnut edes perustella. Tilld viittaan esimerkiksi
sithen, ettei rikoslaissa lapsille ole asetettu samanlaista vastuuta teoistaan kuin
aikuisille. Ikirajoja koskevat kisitykset saattavat kuitenkin muuttua ajan mit-
taan, ja eri maissa saattaa olla kiytdssd hyvinkin erilaisia ikdrajoja esimerkiksi
rikosoikeudellisen vastuunalaisuuden osalta. Suomessa rikosoikeudellinen
vastuunalaisuus alkaa 15 vuoden idssd, kun taas Englannissa ja Walesissa se
alkaa jo 10 vuoden idssi (Van Bueren 2007, 57-59).

Suomen perustuslaissa ei méiritelld tarkemmin lapsen kisitettd, mutta
perustuslakia valmisteltaessa lihtokohtana oli, ettd lapsella tarkoitetaan alle
18-vuotiasta henkili. Nuoren midritelmd on paljon epimidriisempi, eikd
perustuslaki edes tunne nuori-sanaa. Muualla lainsdididnndssd nuori sen
sijaan tunnetaan, mutta eri lacissa on omaksuttu erilaisia yliikirajoja nuo-
rille. Esimerkiksi lastensuojelulain (417/2007) mukaan lapsena pidetdin alle
18-vuotiasta ja nuorena alle 21-vuotiasta, kun taas nuorisolaissa (72/2006)
nuorilla tarkoitetaan alle 29-vuotiaita lapsia ja nuoria. Yleisessd kielenkiytossd
usein kuitenkin lihdetdin siitd, ettd nuoria ovat 12 vuotta tdyttineet, mutta
alle 18-vuotiaat henkilot (Litmala & Lohiniva-Kerkelid 2005).

Perustuslaissa on my®os erditd erityisesti lapsia ja nuoria koskevia sidnnok-
sid, vaikkei se aina kiykdin suoraan ilmi perustuslain tekstistd. Talld viittaan
esimerkiksi perustuslain 16 §:din, jonka mukaan jokaisella on oikeus mak-
suttomaan perusopetukseen. Oppivelvollisuusikiraja ei kiy ilmi vield perus-
tuslaista, vaan perustuslain 16.1 §:n mukaan “oppivelvollisuudesta siddetdin
lailla”. Saman pykilidn 2 momentin mukaan julkisen vallan on turvattava, sen
mukaan kuin lailla tarkemmin sdddetdin, jokaiselle yhtildinen mahdollisuus
saada kykyjensi ja erityisten tarpeidensa mukaisesti myos muuta kuin perus-
opetusta seki kehittdi itseddn varattomuuden sitid estimittid. Timi ei tarkoita
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sitd, ettd perustuslaissa sidottaisiin lainsditdji voimassa oleviin jirjestelyihin,
eikd perustuslain 16.2 §:std seuraa velvollisuutta nykyisten opetuslaitosten
ylldpitimiseen, vaan lainkohdassa asetetaan yleinen velvollisuus huolehtia
muun muassa siitd, ettei varattomuus estd opetuksen saamista.

Sen sijaan perustuslain 12.1 §:stéd kidy lasten erityisasema nimenomaisesti
ilmi. Sen mukaan lailla voidaan siitdi kuvaohjelmia koskevia, lasten suojele-
miseksi vilttimittdmii rajoituksia. Tarkemmat siinnédkset asiasta ovat kuva-
ohjelmien tarkastamista koskevassa laissa (775/2000). Uudenlainen tekninen
kehitys on johtanut siihen, ettd joudutaan jatkuvasti pohtimaan, missd méirin
tarvitaan rajoitustoimenpiteitd lasten suojelemiseksi. Ongelmia aiheuttaa
esimerkiksi mahdollisuus verkossa olevan lapsipornografian suodattamiseen.
Vaikka lapsipornografiaan suhtaudutaan kielteisesti, on myds epiilyn kohteeksi
joutuneiden oikeusturvasta huolehtiminen tirkeidi. Siitd syystd toisinaan
on vaikea 16ytdd oikeita kiytdnt6jd asian hoitamiseksi (ongelmista ks. esim.
Matikainen 2008, 126-129 ja oikeudelliselta kannalta ks. Neuvonen 2008,
99-113, 42-143 eduskunnan apulaisoikeusasiamichen asiaa koskeva pddtos
29.5.2009, Dnro 1186/2/09).

Lisiksi perustuslain 19 §:n 2 momentissa todetaan, ettd lailla taataan
jokaiselle oikeus perustoimeentulon turvaan tydttomyyden, sairauden, tys-
kyvyttdmyyden ja vanhuuden aikana sekid lapsen syntymin ja huoltajan
menetyksen perusteella. Saman pykilin 3 momentin mukaan julkisen vallan
on myos tuettava perheen ja muiden lapsen huolenpidosta vastaavien mah-
dollisuuksia turvata lapsen hyvinvointi ja yksilsllinen kasvu. Tétd tavoitetta
pyritdidn tdyttdimiin esimerkiksi lapsilisdjirjestelmailld, vaikkei perustuslaki
sininsi annakaan turvaa juuri tilli hetkelld olemassa oleville jirjestelyille. Ne
voidaan aina korvata uusilla, samaa tavoitetta palvelevilla jirjestelyill.

Selvimmin lasten erityisasema otetaan huomioon perustuslain 6.3 §:ssi,
jonka mukaan "lapsia on kohdeltava tasa-arvoisesti yksiloini, ja heiddn tulee
saada vaikuttaa itseiin koskeviin asioihin kehitystiin vastaavasti”. Perustuslain
6.3 §:n lihtokohtien mukaisesti lainsdddinndssd edellytetddn usein, etti lapsen
mielipide asiasta on selvitettivi tai hinelle ainakin on varattava tilaisuus tulla
kuulluksi. Lapsen huollosta ja tapaamisesta annetun lain (361/1983) 11 §:n
mukaan lapsen huoltoa ja tapaamisoikeutta koskevassa asiassa on selvitettivi
lapsen omat toivomukset ja mielipide sikili kuin se lapsen ikain ja kehitys-
tasoon nihden on mahdollista, jos vanhemmat eivit ole asiasta yksimielisig,
jos lapsi on muun henkilén kuin huoltajansa hoidettavana taikka jos ticd
muutoin on pidettivi lapsen edun kannalta aiheellisena. Lastensuojelulaissa
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lihdetiin siitd, ettd 15 vuotta tiyttineelld lapsella on huoltajan ohella it-
sendinen puhevalta, ja 12 vuotta tdyttdneelle on lain mukaan varattava
oikeus tulla kuulluksi. Sen lisiksi lastensuojelulaissa edellytetdin, ettd lapsen
toivomukset ja mielipide on selvitettivi ja otettava huomioon lapsen idn ja
kehitystason edellyttimilld tavalla. Télld tarkoitetaan my®és alle 12-vuotiaita
lapsia (Saastamoinen 2008, 63-70).

Perustuslain 6.3 § ei ole tulkittavissa siten, ettid siitd voitaisiin suoraan
johtaa vanhemmille tai muille lapsesta vastuussa oleville oikeus padttid lasten
puolesta heidin oikeuksistaan. Pikemminkin siinnos on tulkittavissa niin,
ettd lainsddtdjd korostaa siind lasten omaa pidtosvaltaa ja heidin yhdenvertai-
sia oikeuksiaan, mutta lopullinen péitdsvalta ei voi kaikissa tapauksissa olla
lapsella itsellddn, vaan huoltajina toimivat vanhemmat tai muut holhoojat
kéyteivit toisinaan piitosvaltaa lasten puolesta. Téstd on kuitenkin oltava laissa
nimenomaiset sidgnnokset. Voidaan olettaa, ettd niitd antaessaan lainsaitdji
on harkinnut tarkoin, miten piitdsvallan kiytto jaetaan lasten ja huoltajien
kesken. Kaikilta osin asiaa ei kuitenkaan voida vahvistaa laissa tdysin selkeisti,
vaan joudutaan tyytymain yleisluontoisiin saannéksiin. Talld viittaan esimer-
kiksi lapsenhuoltolain 1 §:din, jonka 1 momentin mukaan "lapsen huollon
tarkoituksena on turvata lapsen tasapainoinen kehitys ja hyvinvointi lapsen
yksilollisten tarpeiden ja toivomusten mukaisesti”.

Edelld kuvattu periaate tarkoittaa kiytinndssd esimerkiksi sitd, ettd vaik-
ka perustuslain 15 §:ssd turvattu omaisuuden suoja kuuluu lihtdkohrtaisesti
my9s lapsille, lapsi ei vilctamittd voi kaikissa tilanteissa padttdd omaisuutensa
kiytosti itse. Merkitystd asiassa on myds silld, miten suuresta omaisuudesta on
kulloinkin kyse. Vajaavaltainen, jollaiseksi alle 18-vuotias luetaan, voi tehdi itse
oikeustoimia, jotka ovat olosuhteisiin nihden tavanomaisia ja merkitykseltdin
vihiisid. Téstd rajanvedosta on nimenomaiset sddnnokset holhoustoimilain
(442/1999) 23-25 S:ssi.

My®és uskonnonvapauslaissa on omaksuttu samantapainen ratkaisu: paicos-
valtaa kiyttivit tiettyyn rajaan saakka lapsen huoltajat. Uskonnonvapauslain
(453/2004) 3.2 §:n mukaan lapsen uskonnollisesta asemasta pdittivit hinen
huoltajansa yhdessi. Lain 3.3 §:n mukaan viisitoista vuotta tdyttinyt lapsi voi
kuitenkin huoltajien kirjallisella suostumuksella itse liittyd uskonnolliseen
yhdyskuntaan tai erota siité, ja kaksitoista vuotta tdyttinyt voidaan liictdd
uskonnolliseen yhdyskuntaan tai ilmoittaa siitd eronneeksi vain omalla kir-
jallisella suostumuksellaan.
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Kansainviiliset ibmisoikeussopimukset lasten oikeuksien turvaajina

Perustuslain lisiksi lasten oikeuksia koskevia sidnnéksid on my6s kansainvi-
lisissd ihmisoikeussopimuksissa, joita on hyviksytty sekd YK:n ettd Euroopan
neuvoston puitteissa. Lasten kannalta tirkeimpid niistd ovat YK:n lapsen
oikeuksien sopimus (SopS 59-60/1991) samoin kuin Euroopan ihmisoi-
keussopimus (SopS 18-19/1990) ja Euroopan sosiaalinen peruskirja (SopS
78-80/2002). Euroopan neuvostossa on hyviksytty vuonna 2007 myds lasten
suojelemista seksuaalista riistoa ja seksuaalista hyviksikidytt4 vastaan koskeva
sopimus, joka ei ole kuitenkaan vield tullut kansainvilisesti voimaan. Suomessa
sopimuksen voimaansaattamista valmistellaan.

Erityisesti YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen hyviksymisti on pidettivi
merkittdvini uudistuksena, ja se olikin monelta osin vaikuttamassa myds
Suomen perusoikeusuudistuksen yhteydessa omaksuttuihin ratkaisuihin.
Sopimuksen uutuus piilee siini, ettd siini lapset tunnustetaan yhteiskunnal-
lisiksi toimijoiksi tdssd ja nyt — ei endd vain toimijoiksi kasvamassa oleviksi
(Alanen 2001, 161-162 ja sama 2009, 21-28).

Euroopan ihmisoikeussopimus on sopimuksista ainoa, johon sisiltyy niin
sanottu yksilévalitusmahdollisuus. Tilld tarkoitetaan siti, ettd asianosaisena
asiassa oleva voi tehdd valituksen Euroopan ihmisoikeustuomioistuimelle
sen jilkeen kun kansalliset oikeussuojakeinot on kiyty lapi. My®6s alaikdinen
itse voi kiyttdd titd mahdollisuutta hyvikseen, vaikka se onkin kiytinnossi
harvinaista (Berro-Lefévre 2008, 69-78). Suomessa Euroopan ihmisoikeus-
sopimuksella on ollut merkitysti erityisesti lasten huostaanottoa koskevissa
tapauksissa. Ihmisoikeustuomioistuimen esittimi kritiikki oli vaikuttamassa
vahvasti, kun lastensuojelulainsiididntéd muutama vuosi sitten uudistettiin
(Rity 2008, 288-292).

Lapsen oikeuksien sopimus oli puolestaan monelta osin vaikuttamassa
Suomen perusoikeusuudistuksessa omaksutcuihin ratkaisuihin. Lapsen oike-
uksien sopimus oli vield varsin tuore perusoikeusuudistusta valmisteltaessa,
joten siitd oli helppo ottaa mallia Suomen lainsiddint66n. Vaikka lasta ei
madritelld sen tarkemmin Suomen perustuslaissa, tarkoituksena oli, ettd
lapsella tarkoitetaan siind yhteydessd samaa kuin YK:n lapsen oikeuksien
sopimuksessa, jonka 1 artiklan mukaan lapsella tarkoitetaan sopimuksessa
jokaista alle 18-vuotiasta henkildd, jollei lapseen soveltuvien lakien mukaan
tdysi-ikiisyyttd saavuteta jo aikaisemmin.
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Lapsen oikeuksien sopimuksen 12 artikla oli vaikuttamassa my®s perustus-
lain 6 §:n 3 momentin muotoiluihin. Siini edellytetddn, ettd sopimusvaltiot
takaavat lapselle, joka kykenee muodostamaan omat nikemyksensi, oikeuden
vapaasti ilmaista nimi nikemyksensi kaikissa lasta koskevissa asioissa. Lapsen
nikemykset on otettava huomioon lapsen idn ja kehitystason mukaisesti.
Lapsen oikeuksien sopimusta valvova YK:n lapsen oikeuksien komitea on
kuitenkin arvostellut Suomea siiti, ettei Suomessa ole otettu riittivin vakavasti
lapsen oikeuksien sopimuksen 12 artiklaa, joka koskee lapsen osallistumista
hintd itseddn koskevaan paitoksentekoon. Komitea suositteli muutama vuo-
si sitten, ettd Suomi ryhtyisi lainsdddidnnollisiin ja muihin toimenpiteisiin
varmistaakseen, ettd mainittu artikla pannaan tdysimidriisesti tdytdntdon.
Nyttemmin tilanne on osin parantunut esimerkiksi uuden lastensuojelulain
voimaantulon my6td (Nieminen 2009, 246).

Lapsen oikeuksien sopimus oli osaltaan edistimissi myos lapsiasiaval-
tuutetun viran perustamista Suomeen vuonna 2005 (www.lapsiasia.fi). YK:n
lapsen oikeuksien komitea oli jo useaan otteeseen edellyttanyt tuollaisen viran
perustamista Suomeen muiden Pohjoismaiden mallin mukaisesti.

Lapsiasiavaltuutetun tehtividni on yhteistydssi muiden viranomaisten
sekd toimialansa jirjestdjen ja vastaavien muiden toimijoiden kanssa edistdd
lapsen edun ja oikeuksien toteutumista. Lapsiasiavaltuutettu ei kuitenkaan
kisictele yksittdistapauksia koskevia kanteluja, mitd on erdiltd osin pidettdvi
puutteena. My6s YK:n lapsen oikeuksien komitea on arvostellut Suomessa
tuossa kysymyksessi omaksuttua ratkaisua (Nieminen 2008, 99-100).

Perus- ja ibmisoikeuksien kiytinnon merkitys

Kiytdnndssd perus- ja ihmisoikeuksien merkitys ilmenee siten, ettd lainsad-
tdjdn on aina yksittdisid lakeja hyviksyessian huolehdittava siiti, ettd ne ovat
sopusoinnussa perustuslain perusoikeussiannédsten ja Suomea sitovien kansain-
vilisten ihmisoikeussopimusten kanssa. Perus- ja ihmisoikeudet vaikuttavat
titd kautta koko oikeusjirjestykseen, aina perheoikeudesta rikosoikeuteen ja
niin edelleen. Perusoikeussddnnokset asettavat julkiselle vallalle myds aktiivisia
toimintavelvoitteita; esimerkiksi perustuslain 19.3 §:n mukaan ”julkisen vallan
on turvattava, sen mukaan kuin lailla tarkemmin siddetddn, jokaiselle riittavit
sosiaali- ja terveyspalvelut ja edistettivi vieston terveyted”.
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Lisiksi tuomioistuimet ja muut viranomaiset ovat yksittiistapauksia kos-
kevassa pdtksenteossaan sidottuja noudattamaan perus- ja ihmisoikeussiin-
noksid. Useista perusteltavissa olevista vaihtoehdoista on valittava aina se, joka
parhaiten edistdd perus- ja ihmisoikeuksien tarkoituksen toteutumista. Sen
lisiksi on olemassa laillisuusvalvontaviranomaisia (valtioneuvoston oikeus-
kansleri, www.okv.fi, ja eduskunnan oikeusasiamies, www.oikeusasiamies.
fi), joiden nimenomaisena tehtivini on valvoa perus- ja ihmisoikeuksien
toteutumista Suomessa. He voivat omasta aloitteestaan tai tehdyn kantelun
perusteella tutkia, onko virkatoiminnassa noudatettu lakia. Tihin kuuluu
olennaisena osana my®s perus- ja ihmisoikeuksien noudattamisen valvonta.
Kantelun laillisuusvalvojille voi tehdi kuka tahansa eli muukin kuin se, jota
asia henkilokohtaisesti koskee. Periaatteessa ei ole olemassa mitiin estetti
sille, ettd kantelun tekee my®s alaikiinen.

Erityisesti oikeusasiamies on kiinnittinyt paljon huomiota lasten oikeuksiin;
ne ovat olleet viime vuosina yksi oikeusasiamiehen toiminnan painopisteistd.
Oikeusasiamies on kiinnittdnyt huomiota esimerkiksi lapsiin kohdistuvaan
perhevikivaltaan, joka on Suomessa valitettavan yleistd (Haapasalo 2008,
43-53). Aihetta ei tosin ole tutkittu kovin paljon, eiki tutkiminen ole ihan
yksinkertaista (Ellonen, Kivivuori & Kiiridinen 2007, 72-79). My®s perhevi-
kivallan vihentdmiseen on pyritty kansallisen vikivallan vihentimisohjelman
avulla, mutta kovin nopeasti ei mitdan merkittivia muutoksia ole mahdollista
saada aikaan (Vikivallan vihentiminen Suomessa, Kansallisen vikivallan vi-
hentimisohjelman 2007-2008 toimeenpanon seurantaraportti). Ajantasaista
tutkimustietoa tarvitaan tuossa prosessissa koko ajan, eiki tutkimukselle ole
Syytd asettaa tarpeettomia esteitd.

Oikeusasiamiehen esittimi kritiikki oli osaltaan vaikuttamassa myds
sithen, ettd laitoksissa olevien lasten perus- ja ihmisoikeussuojassa oleviin
ongelmiin alettiin 2000-luvun alussa kiinnittdd aiempaa enemmin huomio-
ta, ja lastensuojelulakia muutettiin jo vuonna 2006 siten, ettd pahimmista
ihmisoikeusongelmista pddstiin eroon (Nieminen 2007, 66-71).

Lapsen osallistuminen hanta itsedan koskevaan paitéksentekoon

Lapsen huoltoa ja tapaamisoikeutta koskeva laki on lapsen huoltoa sidntelevi
yleislaki, ja se sisiltdd siinndkset huoltajan tehtivistd. Lain 4.1 §:n mukaan
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lapsen huoltajan on turvattava lapsen kehitys ja hyvinvointi siten kuin lain
1 §:ssd sdddetddn, ja tdssd tarkoituksessa huoltajalla on oikeus pddctad lapsen
hoidosta, kasvatuksesta, asuinpaikasta ja muista henkilokohtaisista asioista.
Saman lain 4.2 §:n mukaan huoltajan tulee keskustella asiasta lapsen kanssa
ennen paiatoksen tekemistd lapsen henkilokohtaisista asioista, jos se lapsen ikddn
ja kehitystasoon seki asian laatuun nihden on mahdollista. P44tostd tehdessdin
hinen on kiinnitettdvd huomiota lapsen mielipiteeseen ja toiveisiin. Lapsi ei
voi kuitenkaan esittdd mitdin suoria juridisia vaateita tuon nojalla.

Oikeuskirjallisuudessa on lihdetty siitd, ettd tirkeimmait huoltoon kuu-
luvat asiat lapsenhuoltolain mukaan ovat oikeus paidtcad lapsen nimestd,
asuinpaikasta, passista, uskonnosta, koulutuksesta ja koulumuodosta samoin
kuin merkittivisti terveyden- ja sairaanhoitoon kuuluvista asioista. Huollon
tyhjentividd miiritcelyd lakitekstissi ei ole pidetty tarkoituksenmukaisena
sen paremmin lasten kuin vanhempienkaan nikékulmasta (Auvinen 2006,
205-2006).

Lapsenhuoltolain 4.2 §:n tulkinnassa tavoitteena tulee olla perustuslain
mukainen tulkinta. Perustuslain 6.3 §:n ja lapsen oikeuksien sopimuksen 12
artiklan my6td lapsen kuulemisen merkitys on kasvanut huomattavasti viime
vuosien aikana. Lapsen kuulemisesta on tullut erddnlainen lapsilainsiddinnon
perusarvo. Huoltajan ja lapsen vilinen suhde on kahden oikeussubjektin
vilinen suhde. Vaikka huoltajalla ei olekaan velvollisuutta tehdi ratkaisu-
aan juuri sen sisdltdisend kuin lapsi haluaa, lapsella on vihitellen idn myoti
kasvava kompetenssi vaikuttaa oman eliminsi sisiltoratkaisuihin (Kangas
2004, 108-109).

Ongelmallista asiassa on se, ettd kiytinnossi ei ole mahdollista valvoa
mitenkdin sitd, ettd huoltaja my6s kiytinndssi toimii lapsenhuoltolain 4.2
§:ssd edellytetylld tavalla ja keskustelee lapsen kanssa sekd kiinnittdd padcostd
tehdessddn huomiota lapsen mielipiteeseen ja toivomukseen. Padtosvalea jid
kuitenkin lopulta aina huoltajalle. On kuitenkin olemassa se mahdollisuus,
ettd jos huoltaja ei hoida kunnolla velvoitteitaan, lastensuojelu astuu esiin.
Kovin helposti ei tillaiseen tilanteeseen kuitenkaan kiytinndssi jouduta
(Gottberg 2008, 322).

Vaikka olen edelld vahvasti korostanut lasten osallistumisen merkitys-
td, on syytd kiinnittdd huomiota my®s siihen toisaalta liittyviin riskeihin.
Osallistuminen voi kidintyi lapsia vastaan, jos heidin ajatellaan olevan kykene-
vid toimimaan ilman aikuisten huolenpitoa. Sen takia on syyti korostaa myds
vanhempien tai muiden huoltajien roolia lasten osallistumista tutkittaessa.
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Lasten ja nuorten tutkimusta koskevat sdannokset

Suomessa ei ole lainsdddintdd, jossa todettaisiin yleispitevisti, kuka saa padcead
lapsen osalliscumisesta tutkimukseen. Kiytinnossid on katsottu, ettd myds
lapsen osallistuminen tutkimukseen kuuluu niihin henkilskohtaisiin asioihin,
joista huoltaja lain mukaan pédttad. Huoltajan tulee kuitenkin, ennen kuin
hin tekee pidtoksen lapsen henkilokohtaisessa asiassa, keskustella asiasta
lapsen kanssa, jos se lapsen ikdin ja kehitystasoon sekd asian laatuun nihden
on mahdollista (Nieminen 2009, 244-249).

Edelli sanottu tarkoittaa lihtokohtaisesti sitd, ettd alle 18-vuotiaitten
tutkimiseen tarvitaan huoltajien suostumus. On episelvid, miten suostumus
hankitaan. Yleensi lihdetddn siitd, ettd riittdd, kun vanhempia tai muita
huoltajia informoidaan etukiteen tutkimuksesta, ja he voivat halutessaan
kieltdd lapsen osallistumisen. Lisiksi tarvitaan liht6kohtaisesti vield lapsen oma
suostumus; se on johdettavissa lapsellekin perustuslain mukaan kuuluvasta
itsemadrdimisoikeudesta. Jos huoltaja kuitenkin suhtautuu asiaan kielteisesti,
ei lapsen omalla suostumuksella ole kiytdnndssi endd merkitystd, vaan merki-
tysti silld on vain siini tapauksessa, etti myds huoltaja antaa suostumuksensa.
Kyse on viime kiddessd perheen sisdisistd toimintakdytinndistd; miten paljon
lapsen omalle mielipiteelle annetaan merkitysti. Kdytinnossd on epaselvii,
minka ikiiseltd lapselta voidaan pyytid oma suostumus ja miten se tulee tehda.
Lapsen tulee itse ymmirtad, mistd asiassa on kyse.

On ongelmallista, jos kaikkea tutkimusta kohdellaan samalla tavalla edelld
mainitun kysymyksen osalta. Aina ei lapsilla ja vanhemmilla ole yhteneviiset
intressit, joten toisinaan saattaa olla tarvetta haastatella lapsia ilman, ettd
vanhemmilta tai muilta huoltajilta on hankittu sithen etukiteen suostumus.
Tillaisen menettelyn laillisuudesta ollaan nykytilanteessa erimielisid, ja lain-
sdddinnon tdsmentiminen olisi siitd syystd enemmin kuin tarpeen.

Liiiiketieteellinen tutkimus
Ainoastaan lidketieteellisestd tutkimuksesta lapsilla on Suomessa tarkat sian-
nékset. Ne pohjautuvat kansainvilisiin velvoitteisiin: Euroopan neuvoston

biolaiketiedesopimukseen ja EU:n lddketutkimusdirektiiviin samoin kuin
EU:n lastenldikeasetukseen.
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Liiketieteellistd tutkimusta yleensikin siintelee oma lakinsa: Laki lizke-
tieteellisestd tutkimuksesta (488/1999). Sen peruslihtékohta on, ettd tutki-
mukseen osallistumisen tulee aina perustua tutkittavan omaan suostumukseen.
Lain mukaan alaikdinen saa olla tutkittavana vain laissa tarkoin midricyin
edellytyksin: vain jos samoja tieteellisid tuloksia ei voida saavuttaa muilla
tutkittavilla ja jos tutkimuksesta on vain vihiinen vaara tai rasitus alaikiiselle.
Lisiksi edellytetdin, ettd tutkimuksesta on odotettavissa suoraa hyotyd hinen
terveydelleen tai tutkimuksesta on odotettavissa erityistd hyotyd idltddn tai
terveydentilaltaan samaan ryhmiin kuuluvien henkildiden terveydelle. Jos
alaikiinen on tdytednyt 15 vuotta ja ikddnsd, kehitystasoonsa sekid sairauden
ja tutkimuksen laatuun nihden kykenee ymmirtdmiian tutkimuksen tai
tutkimustoimenpiteen merkityksen ja kysymys on tutkimuksesta, josta on
odotettavissa suoraa hyotyd hinen terveydelleen, riittdd sithen hinen tietoon
perustuva kirjallinen suostumuksensa. Télloin huoltajalle on kuitenkin ilmoi-
tettava asiasta. Muussa tapauksessa alaikdinen saa olla tutkittavana vain, jos
hinen huoltajansa tai muu laillinen edustajansa on antanuc sithen kirjallisen
suostumuksensa sen jilkeen, kun hinelle on annettu asiasta laissa vaadittu
selvitys. Suostumuksen tulee olla tutkittavan oletetun tahdon mukainen. Laissa
ei aseteta mitdin ehdottomia ikirajoja tutkittavan tahdon kunnioittamisen
suhteen, ja kdytinnossi on lihdetty siitd, ettd alle kouluikiisenkin vastustusta
on kunnioitettava, vaikka reaktio ei olisikaan rationaalisen kiyttdytymismallin
mukainen, vaan perustuisi esimerkiksi pelkoon. Vanhemmilla ei siten ole
chdotonta oikeutta pddctdd lapsensa osallistumisesta tutkimukseen, vaikka
se heididn mielestddn olisikin lapsen edun mukaista.

Koska laissa kiytetiin yksikkdmuotoa, on lihdetty siiti, ectd mikili lapsen
isd ja diti ovat molemmat lapsen huoltajia, rutiiniluonteista tutkimustoi-
menpidettd varten ei tarvita molempien huoltajien suostumusta. Kiytintd
on kuitenkin dskettdin muuttunut, ja muun muassa Lidkelaitos edellyttdd
molempien vanhempien suostumuksen kaikkiin ladketieteellisiin tutkimuk-
siin (ks. my6s eduskunnan apulaisoikeusasiamichen paitos 14.8.2009, Dnro
2983/4/07: rokotetutkimuksessa ei ole kyse rutiiniluonteisesta, jokapiiviisesti
toimenpiteestd).

Monessa mielessi episelvin tilanteen selkeyttaimiseksi kansallinen lasten-
ladkkeiden tutkimusverkosto (www.finpedmed.fi) on dskettdin laatinut yksi-
tyiskohtaiset ohjeet siitd, millaisia tutkimustiedotteita ja suostumusasiakirjoja
tulee kiytedi kliinisessi lastenlddketutkimuksessa.
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Alle 15-vuotiaat lapset on jaettu noissa ohjeissa kahteen ryhmaiin: lapset
jotka kykenevit ymmirtimain heihin kohdistuvan tutkimustoimenpiteen ja
lapset, jotka eivdt ymmirrd tutkimusta tai heihin kohdistuvan tutkimustoi-
menpiteen merkitystd. Ensiksi mainittu ryhmi on jaettu edelleen kahteen,
osin paillekkiiseen ikidryhmain: 6-10-vuotiaat ja 10-14-vuotiaat, ja toinen
ryhmi jaetaan edelleen lapsiin (0—3 vuotta), jotka eivdit ymmirri tutkimusta
tai tutkimustoimenpiteen merkitysti, ja lapsiin (4-5 vuotta), jotka eivit
ymmarri tutkimusta tai tutkimustoimenpiteen merkitystd, mutta ilmaisevat
jo selkeimmin mielipiteitddn.

Kaikissa noissa tapauksissa edellytetddn alle 15-vuotiaan lapsen huoltajien
kirjallinen suostumus, jonka tulee olla lapsen oletetun tahdon mukainen. Alle
6-vuotiailta ei edellyteti omaa kirjallista suostumusta, mutta sitd vanhemmilta,
alle 15-vuotiailta lapsilta, sellaista edellytetiin aina silloin, kun kyse on luku-
ja kirjoitustaitoisista lapsista, jotka kykenevit ymmirtimidn tutkimuksen
tai tutkimustoimenpiteen merkityksen. 0—3-vuotiaan lapsen ilmaisemaa
mielipidettd on noudatettava hinen ikinsi ja kehitystasonsa huomioon ot-
taen. 4-5-vuotiaan lapsen mielipide on kuultava, ja hinen vastustuksensa ja
oletettu tahtonsa on huomioitava. Lasta ei tule ottaa tutkimukseen, jos hin
selkeisti vastustaa siti.

Muu tutkimus

Muuta kuin lizketieteellistd tutkimusta ei ole sdinnelty lailla, vaan tutkimus-
kdytinnot perustuvat enemminkin vakiintuneisiin tapoihin. Tutkimuksen
vapaus ja sananvapaus on turvattu perustuslaissa, joten tutkimusta ei voida
kovin kevyin perustein rajoittaa. Tutkimusta tehtdessd on kuitenkin otettava
huomioon myds perustuslain turvaaman yksityiselimidn suojan asettamat
vaatimukset. Tutkittavien yksityisyyden suojaamista koskevia siinnoksid
sisdltyy henkiltietolakiin (523/1999). Lain tarkoituksena on toteuttaa yk-
sityiselimin suojaa ja muita yksityisyyden suojaa turvaavia perusoikeuksia
henkil6tietoja kisiteltdessd seki edistdd hyvin tietojenkisittelytavan kehited-
mistd ja noudattamista.

Yleiseni lihtokohtana on, etti tutkimukseen osallistumisen tulee olla
vapaachtoista. Sité vaatii jo perustuslain turvaama itsemairiamisoikeus, joka
kuuluu kaikenikiisille ihmisille. Myds lasten suhteen pitee sama periaate,
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mutta sen lisiksi on otettava huomioon, etti huoltajillakin voi olla sanansa
sanottavana tissd asiassa. Edelld esittelemaini lapsenhuoltolain tulkintaa, jonka
mukaan vanhempien suostumus on aina hankittava alaikiisten tutkimiseen,
ei aina noudateta. Perusteluissa nousee esille seki juridisia ettd kaytannollisid
argumentteja. Kyse on siitd, ettd lasten oikeudellinen asema on nihty eri
aikoina eri lailla, eiki asiasta ole vieldkdin saavutettu yksimielisyytti.

Lasten subjektiuden tunnustaminen ei ole aina ollut itsestiin selvii.
Aiemmin lahdettiin siit4, ettd vanhemmat tietdvit aina, miki on lapsen etu ja
saavat toimia sen mukaisesti lapsen omaa mielipidettd kuulematta. Suojelun ni-
missd lapset suljettiin kaiken osallistumisen ja vaikuttamisen ulkopuolelle.

Viime aikoina on alettu korostaa, ettd lasten erityisyyttd ei tule picdd
itsestddn selvini asiana, vaan samat periaatteet pitevit paljolti sekd tutkitta-
essa lapsia ettid aikuisia. Huomiota kiinnitetiin ¢illsin my®s lasten perus- ja
ihmisoikeuksien kasvaneeseen merkitykseen, erityisesti YK:n lapsen oikeuksien
sopimuksen 12 artiklaan, jonka mukaan sopimusvaltiot takaavat lapselle, joka
kykenee muodostamaan omat nikemyksensd, oikeuden vapaasti ilmaista nima
nikemyksensi kaikissa lasta koskevissa asioissa. Lapsen nikemykset on otet-
tava huomioon lapsen iin ja kehitystason mukaan. Lasten idn ja kehitystason
huomioon ottaminen asettaa tutkijoille aina joitakin sensitiivisyyteen liittyvid
vaatimuksia. Lapset ovat keskeinen tutkimuslihde heidin elinolojaan tuckitta-
essa, mutta toisaalta heitd ei saa vahingoittaa milldn tavoin tutkimusta tehtdessi
(lasten omasta tiedosta tutkimuksessa ks. myos Heino 2006, 195-221).

Kiytanndssi lasten tutkimisessa noudatetaan erilaisia kiytintoji, joko tie-
toisesti tai ehkd tiedon puutteesta johtuenkin. Toisinaan on lihdetty siitd, ettd
12 vuotta tiyttineet voivat osallistua luottamukselliseen tutkimushaastatteluun
ilman, ettd sithen on pyydetty vanhempien suostumusta. Télloin kyseisen
tutkimuksen on katsottu luonteensa puolesta titd edellyttdvin. Muutoin
lapsia koskevien tutkimushaastattelujen kysymyksenasettelut vaikeutuisivat,
ciki lapsen oikeus tulla kuulluksi mydskiidn toteutuisi. Téllaisissa tilanteissa
jdd kuitenkin aina tutkijan arvioitavaksi, milloin alaikdinen on tarpecksi kypsi
antamaan oman suostumuksensa (Kuula 2006, 149—-150). On tirkei osa
tutkijan ammattitaitoa, ettd hin pystyy arvioimaan lapsen kypsyyden oikein
eikd kiytd vadrin lapsen hintd kohtaan osoittamaa luottamusta.

Toinen kiytdssi oleva ikiraja on 15 vuotta, joka on johdettu ilmeisesti
ladketieteellistd tutkimusta koskevasta laista tai lastensuojelulaista. Joissakin
tutkimuksissa on lihdetty siitd, ettd 15 vuotta tdyttineen tutkimiseen ei endd
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tarvita huoltajan suostumusta. Sen paremmin 12 kuin 15 vuoden ikirajaa-
kaan ei voida noudattaa mekaanisesti, vaan kunkin lapsen oma kypsyys on
mahdollisuuksien mukaan otettava huomioon. Laajoissa massatutkimuksissa
sithen ei aina ole mahdollisuutta. Nuorempien lasten osaltakaan vanhempien
antama suostumus ei koskaan yksinddn riitd, vaan sen lisiksi lapsen tulee
itsekin suostua tutkimukseen (Zutkimusaineistojen tiedonhallinnan kisikirja,
www.fsd.uta.fi/tiedonhallinta/osa3.html, 2).

Kiytintojen selkeyttimiseksi on Tilastokeskuksessa laadittu ohjeet lapsista
lomaketutkimuksen vastaajina (Jirvensivu 2007, 50-53). Niissd korostetaan,
eted tutkittaessa lasten elinoloja ja hyvinvointia tietoja tulisi kysyd lapsilta
itseltadn. Aikuisille hyvin soveltuvat tiedonkeruumenetelmit, kuten haas-
tattelu tai paperilomakekysely, eivit aina tuota luotettavinta aineistoa lapsia
koskevassa tiedonkeruussa.

Lomake on suunniteltava ottaen huomioon lasten kielelliset ja kognitiiviset
taidot, eikd tiedonkeruun sosiaalista luonnetta saa unohtaa. Aikuisen ja lapsen
valtaero on koko ajan lisni. Haastattelutilanne saattaa muotoutua koulumai-
seksi, opettaja-oppilassuhteen kaltaiseksi, jolloin on tirkedd antaa kysymyksiin
(lapsen olettamar) oikeat vastaukset. Vastaukset kuvaavat silloin enemmin
sitd, mitd lapsi olettaa haastattelijan saavan vastauksiksi kuin sitd, miten asiat
oikeasti ndyttiytyvit lapsen elimissi. Yksi keino pienentid lapsen ja aikuisten
vilistd valtaeroa voisi olla ryhmihaastattelun menettelyn kiyttdminen. Lasten
tapa puhua péisee paremmin esille, jossa he ovat enemmisténi. Lapset ovat
silloin my®s rennompia.

Toisaalta yli 10-vuotiailla lapsilla kaveripiirin merkitys tulee yhi oleellisem-
maksi ja tiedonkeruun sosiaalinen konteksti vaikuttaa voimakkaasti vastaami-
seen. Siitd syystd esimerkiksi koulun luokkahuoneessa kerittivissi kyselyissd
tulisi tarkkaan miettid kdytinndn toteutusta, jotta luottamuksellisuus siilyy.

Lapsia koskevassa tutkimuksessa korostuu luottamuksellisuus ja tutkimuk-
sen toteuttamisen eettisyys. Lapselle tulee kertoa selkedsti ja ymmirreteavalld
tavalla, mistd tutkimuksessa on kyse ja mihin hinen antamiaan tietoja kiy-
tetddn. Lisiksi edelld mainituissa ohjeissa korostetaan, ettd alaikiisen lapsen
osallistumiseen on saatava huoltajan suostumus, mutta yhti paljon on paino-
tettava lapsen omaa suostumusta, jotta lapsi olisi motivoitunut osallistumaan
tutkimukseen (vanhempien ja toisaalta myos lasten kieltdytymisen perusteluista
ks. Helavirta 2007b, 23-26).
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Esimerkkeja kdaytannoista

Kuten edelld esitetystd on jo kiynyt ilmi, tilld hetkelld lapsiin ja nuoriin
kohdistuvassa tutkimuksessa on vallalla hyvin erilaisia kiytintdjd. Yleensid
vanhempien suostumus kuitenkin hankitaan tai heitd ainakin informoidaan
tutkimuksesta. Esittelen seuraavassa kolme suhteellisen tuoretta tutkimusta
nimenomaan tuosta nikoékulmasta.

Ensimmadinen niistd on Turun yliopiston lapsi- ja nuorisotutkimuskeskuk-
sen toteuttama Nuoret luupin alla -tutkimushanke (www.utu.fi/cyri/tutkimus/
luupin_alla-under_lupp), jonka tavoitteena oli saada tietoa lasten ja nuorten
elinoloista, ajatuksista ja toiveista. Kyseinen tutkimus tehtiin Varsinais-Suomen
alueen kouluissa vuosina 2008-2009, ja sen tavoitteena oli nuorten osallisuu-
den vahvistaminen ja nuorisotyon kehittiminen.

Tutkimuksessa toteutettiin kysely, joka suunnattiin Varsinais-Suomen
alueen peruskoulun 6.- ja 9.-luokkalaisille. Se toteutettiin siten, ettd Varsinais-
Suomen kuntien sivistystoimenjohtajiin otettiin yhteytté ja pyydettiin lupaa
tutkimuksen suorittamiseen kunnan kouluissa. Vaikka kuntatasolta tuli
myonteinen pidtos, koulut piittivit itse viime kidessi osallistumisestaan
tutkimukseen. Nettipohjainen kysely tehtiin rehtorin tai kyselysti vastaavan
opettajan valitsemalla tunnilla. Oppilaat vastasivat kyselyyn nimettdmasti.

Informaation kulun varmistamiseksi vanhemmille laadittiin kyselysta tiedo-
tekirje, joka julkaistiin Turun lapsi- ja nuorisotutkimuskeskuksen verkkosivulla.
Siind todettiin, ettd osallistuminen tutkimukseen oli tdysin vapaachtoista,
eikd tutkimuksesta kieltdytyminen aiheuttanut nuorille mitiin seuraamuksia.
Lisiksi todettiin, etti seki nuori itse tai vanhemmat voivat ilmoittaa opettajalle
kieltdytymisestd. My®s opettajille laadittiin kyselyn suorittamista koskevat
ohjeet, joissa painotettiin vanhempien informoimisen tirkeyttd.

Toinen esittelemini tutkimus on Lapsiasiavaltuutetun toimiston vuonna
2008 toteuttama valtakunnallinen, 4.-9.-luokkalaisille suunnattu kysely,
jolla kartoitettiin lasten ja nuorten kokemuksia heidin oikeuksiensa toteu-
tumisesta kotona, vapaa-ajalla, koulussa ja piitdksenteon tasolla (Tuononen
2008). Kyse oli YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen toteutumista koskevasta
selvityksestd.

Kysely toteutettiin kouluissa opettajien valvomana verkkokyselyni, ja vapaa-
ajan kerhoissa se toteutettiin verkkokyselyni tai perinteiselld kyselylomakkeella.
Kyselyssi ei keritty vastaajien henkilotietoja. Asiasta lihetettiin huoltajille
tiedote, mutta ei varsinaisesti pyydetty ndiden suostumusta sille, ettd lapsi saa
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osallistua kyselyyn. Tiedotteessa viitattiin YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen
12 artiklaan, jossa korostetaan lapsen oikeutta ilmaista mielipiteensi kaikissa
hinti koskevissa asioissa.

Sen sijaan tutkittaessa lasten ja nuorten vikivaltakokemuksia peruskoulun
6.-ja9.- luokkalaisille tehdylla kyselytutkimuksella lihdettiin tdysin avoimesti
siitd, ectd tutkimuksen tekemiseen ei pyydeti lasten vanhempien suostumusta.
Kyselyn toteuttamisesta oli sovittu koulujen rehtorien kanssa. Timai johtui siitd,
ettd suostumuksen pyytiminen lasten vanhemmilta olisi saattanut vaikeuttaa
perhevikivaltatapausten esiintuloa. Menettelyd perusteltiin sekd Suomen
perustuslaissa ettd YK:n lapsen oikeuksien sopimuksessa lapselle turvatulla
oikeudella vaikuttaa hinti itsedin koskeviin asioihin (Ellonen ym. 2008,
38-39). Vanhempia kuitenkin informoitiin jilkikiteen tutkimuksesta.

Uudistusehdotus

Hajanaisten kiytintdjen yhdenmukaistamiseksi ja tilanteen selkeyttamiseksi
opetusministerién alaisuudessa toimiva Tutkimuseettinen neuvottelukunta
on esittdnyt opetusministeridlle vuonna 2009, ettd hallitus ryhtyisi toimen-
piteisiin lainsdddinnén muuttamiseksi siten, ettd erityisesti YK:n lapsen
oikeuksien sopimuksen 12 artiklassa turvattu lapsen oikeus vaikuttaa hinti
itseddn koskeviin asioihin toteutuisi nykyistd paremmin myds tutkimukseen
osallistumista koskevissa asioissa. Lapsen oman vaikutusvallan tulisi riippua
aina hinen idstidn ja kehitystasostaan, joten mitdin ehdottomia, kaikkia
tilanteita koskevia ikirajoja ei tule ottaa kiyttoon.

Uudistus on tarpeen, koska lapsenhuoltolain 4 §:n edelld esitetty tulkinta,
joka edellyttdd aina huoltajien suostumusta alaikiisten lasten tutkimiseen, ei
ole tdysin sopusoinnussa YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen 12 artiklan sen
paremmin kuin Suomen perustuslain 6.3 §:n lapsen osallistumista koskevien
vaatimusten kanssa. Asiassa ei pddstd endd eteenpdin noudattamalla vain niin
sanottua perusoikeusmyonteistd tulkintaa, vaan tarvitaan kokonaan uutta
lainsdddint6d, jossa mahdollisesti sddnnelldin myds muiden toimintakyvyltddn
heikentyneiden ihmisten tutkimusta.

Kiytintojen selkeyttimiseksi Tutkimuseettinen neuvottelukunta paityi
keviilld 2009 jittimissddn ja myds opetusministerion vahvistuksen kesin
aikana saaneessa ehdotuksessa sithen lopputulokseen, ettd monet kouluissa ja
varhaiskasvatuksen toimintayksikoissi tehtivit tutkimukset voidaan toteuttaa
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osana normaalia varhaiskasvatuksen toimintayksikon ja koulun tytd (www.
tenk.fi/JulkaisutjaOhjeet/eettiset_periaatteet.pdf). Neuvottelukunnan mielesti
tutkimuksen toteuttamiseen ei tarvitse pyytdd huoltajan lupaa, mikili varhais-
kasvatuksen toimintayksikdn johtaja tai koulun rehtori arvioi, ettd tutkimus
on instituutiolle hyddyllistd tietoa tuottava, ja tutkimus voidaan toteuttaa
osana varhaiskasvatuksen toimintayksikén tai koulun normaalitoimintaa.
Esimerkiksi havainnointi, laajat lomaketutkimukset ja avoimet haastattelut,
joiden yhteydessi ei tallenneta tutkimustarkoituksiin yksiloityj tunnistetietoja
(nimi, henkilotunnus, osoite), voidaan toteuttaa ilman vanhempien tai muun
huoltajan erillistd suostumusta. Muussa tapauksessa huoltajaa tulee informoida
tutkimuksesta. Lapsen oma suostumus on kuitenkin aina tarpeen; pelkistian
huoltajan suostumus ei riit.

Tutkittaessa alaikiisid varhaiskasvatuksen toimintayksikén ja koulun
ulkopuolella tutkijoiden tulee ehdotuksen mukaan itse arvioida, koska on
perusteltua kysyd erillistd suostumusta tai informoida huoltajaa tutkimuk-
sesta niin, ettd huoltajalla on mahdollisuus kieltd lasta osallistumasta siihen.
Alle 15-vuotiaisiin kohdistuva tutkimus voidaan tarvittaessa toteuttaa ilman
huoltajan erillistd suostumusta tai informointia, kun se on perusteltavissa 1)
tutkittavien iin ja kehitystason, 2) tutkimuksen aihepiirin ja toteutustavan tai
3) tavoiteltavan tietotarpeen nikdkulmasta. Mikali tutkimuksen toteuttamiseen
ei pyydetd huoltajan suostumusta tai huoltajaa ei informoida tutkimukses-
ta, alle 15-vuotiaisiin kohdistuviin tutkimuksiin tulee ehdotuksen mukaan
aina pyytai ecttinen ennakkoarviointi (Tutkimuseettisen neuvottelukunnan
ehdottama tutkimussuunnitelmien ennakkoarviointijirjestelmi on tarkoitus
kdynnistad vuoden 2010 aikana. Lopullinen aikataulu riippuu kunkin yliopis-
ton ja tutkimuslaitoksen omista ratkaisuista).

Kaikkia tutkimuksen teon yksityiskohtia ei missdin tapauksessa voida sdin-
nelld etukiteen — ei lailla sen enempid kuin eettisilld ohjeillakaan. Paljon jai
aina yksittdisen tutkijan omaan harkintaan. Tdtd silmilld pitden tutkimuksen
tekoa ja etenkin haastatteluja koskevissa oppaissa on paneuduttu perusteelli-
sesti sithen, miten rakentaa vuorovaikutusta lapsen haastattelussa (ks. my®s
Helavirta 2007a, 629—-640). Lasten haavoittuvuutta ei tule ylikorostaa, vaan
lapset kestdvit myos vaikeita elimidnoloja. Ammattitaitoinen tutkija pystyy
arvioimaan lapsen kestivyyden ja kypsyyden oikein eikd kiytd vddrin lapsen
hinti kohtaan osoittamaa luottamusta ja pyrkii kaikin tavoin kunnioittamaan
lapsen perus- ja ihmisoikeuksia.
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LAPSET JANUORET
LAAKETIETEELLISEN
TUTKIMUKSEN KOHTEENA

Outi Konttinen

Lagketieteelliselld cutkimuksella pyritdin ymmircimain, kehittdimain ja sovel-
tamaan tapoja, joilla ihmisen terveytti voidaan vaalia ja parantaa. Ladketiede
perustuu ennen kaikkea ihmiseen kohdistuviin kliinisiin tutkimuksiin ja ko-
keisiin. Kliiniselld tutkimuksella tarkoitetaan terveyden ja sairauden tutkimusta
jotain tieteellistd menetelmidd ihmiseen soveltaen. Kyse on kiytinndélliseen
ladkirincydhdn ja padsidntdisesti potilaiden hoitoon liittyvistd tutkimustoimin-
nasta. Tdmin niin kutsutun néyttoon perustuvan ladketieteen avulla pyricdan
16ytimain yksictdiselle potilaalle paras mahdollinen hoitomuoto. Tyypillinen
esimerkki kliinisistd tutkimuksista ovat ldikekokeet, joiden avulla selvitetdin
laikevalmisteen tehoa ja turvallisuutta eri sairauksien hoidossa.

Kliinisessd tutkimuksessa tutkittavan koskemattomuuteen puututaan
tutkimuksesta aiheutuvista syisti. Tutkittavalle annetaan esimerkiksi jotain
tutkimusvalmistetta, jonka siedettdvyydestd tai tehosta ei ole vield riittavisti
niyttod. Tutkittavaan saatetaan myos kohdistaa sellaisia ylimiiriisid toimen-
piteitd (ndytteiden otto, tutkimustoimenpiteet), joita ei normaalin hoidon
yhteydessi tehtiisi. Kaikki timi tapahtuu ainoastaan tutkittavan omalla
luvalla.

Laiketieteelliseen tutkimukseen liittyy aina my8s tuntemattomia riskejd ja
odottamattomia haittoja. Siksi on hyvin tirkedd miidritelld yleisesti hyviksyt-
tavit tutkimuksen tavat seki keinot tutkimukseen osallistuvien suojelemiseksi.
Toimintaa ohjaavalla lainsdidinnélld halutaan varmistaa, ettd kliininen tut-

43



§ Outi Konttinen

kimus on menetelmiltddn pitevii ja tuloksiltaan luotettavaa ilman, ettd sen
eettinen ja yhteiskunnallinen hyviksyttivyys olisi uhattuna.

Lapsuuteen ja nuoruuteen liittyvid sairauksia, tauteja tai muita terveydellisid
ongelmia ei vilttdmirced voida pitevisti tutkia muilla ryhmilld kuin lapsilla.
On myos olemassa joitakin hoitomuotoja, joita kiytetddn ainoastaan lapsiin.
Sen vuoksi alaikiisten sulkeminen lidketieteellisen tutkimuksen ulkopuolelle
vaarantaisi heidin oikeutensa turvallisiin ja tehokkaisiin terveyspalveluihin.
Lapset tunnustetaan kuitenkin erityisryhmiksi, joka ikinsi, kehitystasonsa ja
oikeudellisen asemansa vuoksi tarvitsee erityistd suojelua. Lidketieteellisessd
tutkimustydssd on paljon sellaisia piirteitd, kuten toimenpiteiden ja kokeilujen
tuntemattomat vaikutukset ja seuraukset, jotka syystikin herdctivit kysymyksid
niin lapsen huoltajissa, tutkijoissa kuin lapsissa itsessidnkin.

Tissi kirjoituksessa esittelen lapsiin ja nuoriin kohdistuvan liiketieteel-
lisen tutkimuksen eettisid normeja sekd toimintaa ohjaavia tutkimuseettisii
periaatteita ja kidytintoji. Artikkeli sisdltdd perustietoja alaikiisiin kohdistu-
van kliinisen tutkimuksen eettisistd ldhtokohdista ja keskeisistd sdddoksistd.
Tarkoituksena on antaa yleiskuva siitd, millaisilla eettisilld, tieteellisilld tai
oikeudellisilla periaatteilla lapsiin kohdistuvaa lidketieteellistd tutkimusta
voidaan perustella.

Lapsiin ja nuoriin kohdistuvien tutkimusten keskeisimmat eettiset periaat-
teet ovat paisidntoisesti yhdenmukaisia aikuisiin kohdistuvien tutkimusten
kanssa. Lasten tutkimukset poikkeavat aikuisten vastaavista ennen kaikkea
siind, milld tavalla tutkittavan oma suostumus huomioidaan osallistumispai-
toksid tehtiessi.

Ladketieteellisen tutkimuksen eettisid periaatteita

Laiketieteellisen tutkimuksen sidntelyn historiasta tunnetaan erityisesti vuonna
1947 valmistunut Niirnbergin siannostd. Toisen maailmansodan aikana teh-
tyjen viiryyksien estimiseksi laaditun ohjeiston sisiltimit periaatteet, kuten
vapaachtoinen suostumus ja yksilén oikeuksien ensisijaisuus, ovat edelleen
tutkimusetiikan peruspilareita (Pelkonen & Louhiala 2002, 130-131). Siitd
lzhtien toimintaa on aktiivisesti siddelty niin kansainvilisten julistusten kuin
lainsiddinnonkin keinoin.

Yksilon ihmisoikeudet, kuten oikeus koskemattomuuteen ja itsemidrii-
miseen, asettavat rajoja tieteen vapaudelle. Yksilon oikeuksia ei saa polkea
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tutkijan, tieteen tai yhteiskunnan edun vuoksi (Lotjonen 2004, 172-173).
Keskeisimmiit tieteellisen tutkimuksen eettiset vaatimukset liittyvitkin juuri
tutkimuksen tavoitteiden ja tutkimuksen kohteen viliseen suhteeseen seki
siind ilmeneviin ristiriitoihin (Hallamaa & Létjonen 2002, 375). Lidketieteen
edistyminen ja luotettavan tiedon hankkiminen edellyttivit kochenkililld
tehtdvid tutkimuksia ja kokeita. Tiede on kuitenkin inhimillisti toimin-
taa, jossa tulee huomioida yksildiden oikeudet, vallitsevat moraalisiinnot
ja hyvit tavat. Kliinisessd tutkimuksessa on kyse tasapainoilusta kahden
erilaista padtdsvaltaa kiytedavin henkilon, tutkijan ja tutkittavan, vilisessd
vuorovaikutuksessa (Pelkonen & Louhiala 2002, 130). Asetelma on jossain
midrin epitasa-arvoinen, erityisesti silloin, kun tutkittava henkils on potilas
ja tutkijana toimii ladkiri, jonka ammattieettinen velvollisuus on huolehtia
potilaan hyvinvoinnista ja terveydesti.

Vaikka voimassaoleva lainsdddintd ja eettiset periaatteet edellyttivitkin
tutkittavalta huomattavaa kompetenssia osallistumispddatostd harkitessaan,
on tutkijalddkdrilld hineen verrattuna huomattavasti laajemmat ja syvilli-
semmiit tiedot tutkimusaiheestaan. Hyvin usein tutkimukseen osallistumisen
perusteena on se, ettd tutkijaldikirin osaamiseen ja hyviin tahtoon luotetaan
kaikissa tilanteissa. Muun muassa tisti asetelmasta johtuen liiketieteellistd
tutkimustoimintaa saa harjoittaa ainoastaan luvanvaraisesti, monien yleisten
sopivaisuussddntojen sitovien sddddsten ohjaamina.

Elimi, terveys ja kuolema ovat erityisen arkaluontoisia ja vakavia asioita,
ja niiden parissa tyoskentelevdt henkilot joutuvat sidgnnénmukaisesti koh-
taamaan vaikeasti ratkaistavia asioita. Terveydenhuollon ammattikunnan ja
erityisesti lidkirin roolin eettiseen herkkyyteen vaikuttaa my®s se, ettd tydhon
sisdltyy paljon itsendistd pddtdsvaltaa (Riikkd 2002, 84). Laikirikunta on
timin hyvin tiedostaen toiminut edellikivijind ammattieettisten ohjeiden
luomisessa ja johdonmukaistamisessa. Jo Hippokrateen ajoista lihtien hoi-
toetiikan ytimen muodostavat terveyden varjeleminen parhaimmilla tunne-
tuilla ja testatuilla tavoilla potilaan hyvinvointia ja itsemiiriimisoikeutta
kunnioittaen. Hoitotyén moraalisena liht6kohta on vahingon vilttiminen ja
hyvin tekeminen (Pelkonen 2004). Samat eettiset periaatteet koskevat myds
kliinistd tutkimusta, koska tutkittavan terveyden ja hyvinvoinnin tulee aina
olla tutkimuksellisten tavoitteiden edelli.

Laaketieteellinen tutkimus jactaan tavallisesti hoidolliseen ja ei-hoidolliseen
tutkimukseen. Jaottelun mukaan tutkimusta tehdiin joko tietyn sairauden
hoidon yhteydessi tai tiysin siitd riijppumatta. Jilkimmaisessi tapauksessa
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tutkittavat ovat tavallisesti terveitd koehenkiliti. Seki kotimaisessa ettd kan-
sainvilisessd lainsdiddnndssd ja ohjeistuksissa sama asia ilmaistaan odotettavissa
olevan hyddyn mairitelmini tai hoitoon liittyvini tieteellisend cutkimuksena
(Lotjonen 2004, 115-117).

Jotta tutkimusta tehtdisiin ihmisoikeuksia ja muita keskeisid eettisid pe-
riaatteita kunnioittaen, on toimintaa parin viime vuosikymmenen aikana
runsaasti siidelty ja ohjeistettu. Siidoksid on valmisteltu seki kansallisella ettd
kansainviliselli tasolla. Liziketieteellisen tutkimuksen aloittamisesta on tullut
luvanvaraista toimintaa ja tutkimuksen tyypistd riippuen sen suorittamiseen
liittyy monenlaista valvontaa. Tutkimusten suunnittelu on nykyiin paljon aikaa
ja resursseja kuluttavaa toimintaa, koska itse tutkimusidean lisiksi valmiste-
lussa tulee huomioida lukuisa joukko siidoksii, velvoitteita seki tutkimusten
lupa- ja viranomaismenettelyji.

Lainsadadantoa ja ohjeistuksia

Vuoden 1999 syksysti lihtien Suomessa on ollut voimassa laki lidketieteellisestd
tutkimuksesta (488/1999, myshemmin tutkimuslaki). Tutkimuslaki sisiltdid
vaatimuksia tutkittavien henkildiden suojelemiselle seki eettisten toimikuntien
toiminnalle. Kaikki lain sovellusalueelle kuuluvat hankkeet tulee arvioida eetti-
sessd toimikunnassa. Tama edellytcdd, eted cutkimus on perusteltu, suunniteltu
ja laaditeu huolellisesti ja etcd tutkimuksen mahdolliset hyddyt ja haitat on
arvioitu. Tutkimuksen kiytinnén toteutuksen kokonaisvastuun kantajaksi tulee
nimeti tutkimuksesta vastaava henkild, joka voi olla asianmukaisen tieteellisen
ja ammatillisen pitevyyden omaava ladkiri tai hammasladkiri.

Tutkimuslain lisiksi laki ihmisen elimien ja kudosten lddketieteellisestd
kiytosed (101/2001, ns. kudoslaki) sisdltdd joitakin sddnnoksid lddketieteel-
lisestd tutkimuksista. Kudoslaissa alaikiisiin viitataan ainoastaan silti osin,
ettd suostumus lasten kudosten ja elinten lddketieteelliseen kiyttoon tulee
ensisijaisesti saada hinen lailliselta edustajaltaan. My®os lidkelaki (395/1987, §
86—89) sisiltii siinnoksii kliinisisti ldiketutkimuksista. Sen seki tutkimuslain
(§ 10 i) nojalla Ladkelaitoksella on valtuudet antaa ladketutkimuksia koskevia
tarkempia madriyksid.

Maailman Laikiriliicon julkaiseman Helsingin julistuksen ensisijainen
tarkoitus on suojella koehenkil6i tutkimuksessa. Kyseessi on kansainvilisesti
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tunnettu lidketieteellisen tutkimuksen eettinen ohje, joka on ollut myds usean
maan ladketieteellistd tutkimusta koskevan lainsidaddnnon pohjana. Erityisen
tirked asema Helsingin julistuksella on edelleenkin niissd maissa, joissa ei ole
tutkimusta ohjaavaa lainsiddintod.

Ohje hyvin kliinisen tutkimustavan noudattamisesta (Good Clinical
Practice CPMP/ICH/135/95) koskee ihmisilli tehtivien kliinisten ldiketutki-
musten suunnittelua, toteuttamista, dokumentointia ja raportointia. Se on kan-
sainvilisesti tunnustettu eettinen ja tieteellinen laatunormi, jonka on laatinut
lazkevalmisteiden myyntilupadokumentaation yhdenmukaistamisvaatimuksiin
keskittyvi prosessi (International Conference on Harmonisation). Tama niin
sanottuna ICH-GCP -ohjeistona tunnettu asiakirja sisiltad yksityiskohtaiset
opasteet lidketutkimusten eettisistd ja teknisistd laatuvaatimuksista (Lotjonen
2004, 68—09). Sen sisiltimien periaatteiden noudattamista edellytetdin muun
muassa Euroopan yhteison kliinisid lidketutkimuksia koskevassa direktiivissd
(2001/20/EY) seka Lidkealan turvallisuus- ja kehittdmiskeskus Fimean (Finnish
Medicines Agency, entinen Liikelaitos) maariyksessd "Thmiseen kohdistuvat
Kliiniset liiketutkimukset” (1/2007). Kannattaa kuitenkin huomata, etti
ICH-GCP -ohjeisto on laadittu erityisesti lidkevalmisteiden myyntilupado-
kumentaation laatustandardiksi, minki vuoksi se ei vilttimirti sellaisenaan
sovellu noudatettavaksi kaikenlaisissa liziketieteellisissid tutkimuksissa.

Edelld mainittujen sddddsten ja ohjeistojen lisiksi lddketieteellistd tutki-
musta on ohjailtu lukuisilla muillakin suosituksilla ja koodistoilla. Viimeisen
parinkymmenen vuoden aikana tutkimustoiminnan yksityiskohtainen sdintely
on voimistunut huomattavasti, ja samanlainen suuntaus ndyttad jatkuvan
edelleenkin. Uusien siiddsten merkitys korostuu erityisesti liiketieteen no-
pean kehityksen myotd syntyvissd uusissa ongelmatilanteissa, joihin ei 16ydy
ratkaisua voimassaolevista siinnéksisti tai vakiintuneista toimintatavoista

(Lotjonen 2004, 67-71).

Vapaaehtoinen tietoon perustuva suostumus

Vapaachtoinen tietoon perustuva suostumus on lidketieteellisen tutkimuk-
sen perusedellytys. Kyseessi on hyvin keskeinen eettinen normi, joka ei saa
jidda ainoastaan muodollisuudeksi. Erityisen selkedsti timd vaatimus tulee
esille tilanteissa, joissa osallistumispditdksestd vastaa kiytinnossi useampi
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henkild, kuten on tilanne lapsia koskevissa tutkimuksissa. Suostumusmenet-
telylld tarkoitetaan prosessia, jonka lihtokohtana on tutkimussuunnitelma
ja sitd koskevat tiedot ja jonka osapuolina ovat tutkija, muu tutkimuksen
henkilokunta seki tutkittava henkild ja hinen omaisensa tai muu lahipiirinsa.
Prosessin eri vaiheita ovat 1) sopivien tutkittavien valinta, 2) oleellisen tiedon
antaminen tutkimuksesta, 3) vuorovaikutus tutkijan ja tutkittavan vililld,
eli varmistuminen annetun tiedon ymmirtimisestd sekid luottamuksellisen
suhteen rakentumisesta, seki 4) osallistumispditoksen tekeminen. Osallistu-
misen lddketieteelliseen tutkimukseen on aina ja kaikissa olosuhteissa oltava
vapaachtoista. Ihmisen koskemattomuuteen puuttuvaa tutkimustoimintaa saa
harjoittaa ainoastaan tutkimuksen kohteena olevan henkilén vapaachtoisella
suostumuksella. Vapaachtoisuuteen kuuluu, ettd osallistumisen voi keskeytti
milloin tahansa ilman, ettd pddtostd tarvitsee perustella kenellekddn.

Vapaachtoisuuden toteutumiseen vaikuttavat muun muassa mahdollisuus
aidosti ymmirtdd, mistd tutkimuksessa on kysymys sekd tutkija—tutkittava-
suhteen erityislaatuisuus erityisesti tilanteissa, joissa tutkittava on samalla
potilas, joka tarvitsee hoitoa sairauteensa tai kun tutkittavana on henkils,
joka kuuluu johonkin erityisryhmain, kuten lapset.

Osallistuminen tutkimukseen voi olla aidosti vapaaehtoista vain, jos
henkilé on ymmirtinyt annetun informaation. Sen vuoksi suostumuksen
perustuminen tietoon ja tietoisuuteen (asioista perilld olemiseen) toisena
suostumusmenettelyn eettisend periaatteena on aina erityinen haaste tutki-
mukselle ja sen toteuttajille. Tietoisen suostumuksen hankkimiseksi tutkijan
tai tutkimuksen toimeksiantajan tulee laatia kirjallinen tiedote tutkittavalle,
jossa tutkimus kuvataan riittdvilld tarkkuudella ja ymmirreteivilli kielell.
Tiedotteen tulee sisiltdd kaikki olennainen tieto, jonka tutkittava tarvitsee
antaakseen tietoon perustuvan suostumuksensa tutkimukselle. Jokainen
tutkimukseen liittyva toimenpide tulisi myds perustella seki tutkittavalle ettd
hinen mahdolliselle edustajalleen.

Informaatio tulee antaa ymmirrettivissi muodossa seki kirjallisesti ettd
suullisesti.

Sen tulisi olla kirjoitettu sellaista kieltd kiyttden, jota tutkittava hyvin
ymmirtdd, ja hinelld culisi olla kiytdssddn riicedvisti aikaa sithen tutustumi-
seen. Annetun tiedon perusteella tutkittavan tulee pystyd arvioimaan, miti
osallistuminen tutkimukseen hinen kohdallaan merkitsee, mitki ovat hinen
oikeutensa, sekid mitd hinelti tutkimuksen aikana odotetaan.

Kirjallisen tiedon lisiksi tutkittavalla tulee olla mahdollisuus avoimeen
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keskusteluun seka tutkijaldikarin ettd muun tutkimushenkilokunnan kanssa.
Mahdollisuus keskusteluun ja kysymysten esittdmiseen tulee olla huomioitu
tutkimuksen aikataulussa.

Kliinisten tutkimusten tiedotteita on viime vuosina kritisoitu paljon niiden
vaikeaselkoisuuden sekd picuuden vuoksi. Vaikeaselkoiset ja pitkit selvitykset
johtuvat usein hankkeiden monimutkaisuudesta, konstikkaista tutkimusmene-
telmistd sekd lukuisista tutkimusvaiheista. Tiedotteiden pituus haittaa niiden
ymmirtimisti. Sen tdhden on suositeltavaa, ettd tutkimuksen toimenpiteitd
koskevat hyvin yksityiskohtaiset selostukset annettaisiin erillisend potilasohjee-
na, joka voidaan antaa tutkittavalle tai hinen edustajalleen tiedotteen liitteend.
Toinen tiedotteen selkeytti lisdivi seikka on se, ettd tiedotteessa viltettiisiin
antamasta ohjeita tutkimuksen aikana teheivistd toimista ja suorituksista
(TUKIJAn muistilista 2009). Niin siksi, ettd tiedotteessa annettujen ohjeiden
perusteella tutkittava voi olettaa olevansa jo mukana tutkimuksessa, vaikka
asianmukaista osallistcumispaitosti ei ole vield tehty tai se on tarkoitus tehdi
tiedotteen perusteella.

Tutkimuksesta annettavan tiedon konkreettinen sisiled riippuu lopulta
tutkimuksen tyypistd ja ominaisuuksista, tutkittavan henkilon asemasta,
seki ennen kaikkea siitd, millaisesta sairaudesta tai vaivasta on kysymys.
Tutkimuksen kohteena voi olla hyvin vakava sairaus, jolloin tutkittava on
erityisen riippuvainen hoidon tarpeesta. Till6in on kaikilla mahdollisilla ta-
voilla huomioitava tutkittavan ja hinen mahdollisen edustajansa voimavarat
ja tarpeet, seki estettdavi tutkimuksen mahdollisesti aiheuttama lisakirsimys ja
ahdistus (ETENE 2003, 9). Myos terveilld vapaachtoisilla tehtivit hankkeet
ja niistd aiheutuvat huolet on huomioitava asianmukaisesti, olkoonkin ettd
erityisesti terveiden lasten kohdalla invasiivisten tutkimusten toteuttamista
on pyrittivi kaikin tavoin vilttdimain (ETENE 2003, 14).

Tutkimuslaissa on lihdetty siitd, ettd suostumusmenettelyn tulee olla kir-
jallinen. Kiytinnossd se tarkoittaa, ettd suullisen ja kirjallisen informaation
ohella tutkittavalle annetaan allekirjoitettavaksi tarkoitettu erillinen suostu-
musasiakirja. Allekirjoituksellaan tutkittava vahvistaa ymmirtineensd annetun
tiedon tutkimuksesta ja sitoutuu omalta osaltaan noudattamaan tutkimuksen
eri vaiheita. Tiedote ja suostumusasiakirja muodostavat toisiaan tiydentivin
kokonaisuuden.

Liiketieteellisten tutkimusten yhteydessi suostumuksella tarkoitetaan va-
paasta tahdosta, kirjallisesti vahvistettua halukkuutta osallistua tutkimukseen.
Tutkimuslaki edellyttii, ettd suostumuksen tulee tiyttdi tietyt muotoseikat,
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kuten ettd suostumuksen tulee olla nimenomainen ja yksiloity. Sen lisiksi
suostumusasiakirjan sisilléstd on annettu erillinen asetus (VN A 313/2004).
Sen mukaan tutkittavan allekirjoitettavaksi tarkoitetun asiakirjan tulee sisltdd
muun muassa tutkittavan henkilén nimi, syntymaaika tai sosiaaliturvatunnus
ja osoite. Tamain lisiksi siind on selvitettdvi, mistd tutkittavan tietoja tullaan
keraimiin sekd kenelle tietoja aiotaan luovuttaa. Suostumusasiakirja on pii-
vittivi ja sen allekirjoittavat suostumuksen antaja ja vastaanottaja. Jiljennos
asiakirjasta on annettava tutkittavalle.

Edelld mainitun asetuksen mukaan (3 §) tutkittava voi my6s antaa suos-
tumuksensa suullisesti, jos hin ei kykene allekirjoittamaan suostumusloma-
ketta. Tillsin oletuksena on, ettd tutkittava antaa suostumuksensa tiydessi
ymmirryksessi ja ettd tutkimuksesta riippumaton todistaja allekirjoituksellaan
vahvistaa suostumuksen. Todistajan allekirjoitukseen on liitettivi nimen
selvennys ja yhteystiedot.

Kirjallisesta suostumuksesta voidaan tietyissd poikkeustapauksissa poike-
ta, jos sellaisen pyytiminen olisi jollakin tavalla tutkittavan edun vastaista.
Tutkimuslain perustelumuistiossa annetaan esimerkkini tilanne, jossa tuckit-
tava asioi anonyymisti tartuntatauteihin liittyvid palveluja tarjoavissa terve-
ys- tai neuvontapisteissi. Tillaisessa tilanteessa on hyvin todennikoistd, ettd
potilas haluaa pysytelld tuntemattomana, vaikka osallistuisikin tutkimukseen.
Anonyymi osallistuminen tutkimukseen on mahdollista, jos tutkimuksesta
on odotettavissa ainoastaan vihiinen rasitus, eiki siitd ole haittaa terveydelle.
Silloin kun eettinen toimikunta on hyviksynyt tutkimuksen toteuttamisen
ilman kirjallista suostumusta ja kun tutkittava kieltdi tietojen merkitsemisen,
asiakirjaa ei tarvitse allekirjoittaa. Suostumusasiakirjaan on kuitenkin merkitti-
vi tutkimuksen kannalta tarpeelliset tiedot tutkittavasta. Jiljennds asiakirjasta
on annettava suostumuksen antajalle. (HE 20/2004.)

Vaikka suostumusasiakirja muistuttaa sopimusta, se ei tarkasti ottaen ole
tutkittavan kannalta sitova pddtds, silld hin voi halutessaan omalta osaltaan
keskeyttdd tutkimuksen milloin tahansa. Huolimatta tutkittavan rajoittamat-
tomasta oikeudesta perua osallistumisensa tutkimukseen suostumusmenettelyn
voi jossain mairin nihdi turvaavan myos tutkijan ja tutkimuksen toimek-
siantajan oikeuksia. Ainakin sen perusteella voidaan tarvittaessa riitatilanteissa
osoittaa, ettd tutkija ei ole tarkoituksellisesti tietoja salaamalla harhauttanut
tutkittavia osallistcumaan projektiinsa.
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Tutkijan velvollisuudet

Hyvin hoidon perustana on tieteellinen tutkimustieto yhdistettyni kiytinnon
kokemuksella saavutettuun osaamiseen. Ladkarinvalassakin jo todetaan, ettd
tyossddn ladkirin tulee noudattaa etiikkaa ja kidytrdd vain ladketieteellisen
tutkimustiedon tai kokemuksen hyodylliseksi osoittamia menetelmii. Tutki-
muksia ja hoitoja suositellessaan liikirin tulee tasapuolisesti ottaa huomioon
niistd potilaalle koituva hyoty ja mahdolliset haitat. (Ladkirin etitkka 2005.)
Voidaan siis todeta, etti lddkireiden ammattieettiset velvollisuudet suuntau-
tuvat kahteen, jossain miidrin vastakkaiseen suuntaan. Heilld on ensinnikin
yhteiskunnallinen velvollisuus edistdd lddketieteellistd tietoa ja osaamista.
Tutkimuksellinen intressi ei kuitenkaan saa ylittdd lddkirin vastuuta oman
potilaansa hyvisti hoidosta.

Lidketieteelliseen tutkimukseen saavat ryhtyd ainoastaan asianmukaisen
tieteellisen ja ammatillisen patevyyden omaavat henkilot. Tutkijan tulee olla
perehtynyt tieteellisen tutkimuksen periaatteisiin ja sitd ohjaavaan eettiseen
normistoon. Tutkijan tulee kyetd havaitsemaan ja arvioimaan yksittdisen tut-
kimuksen eettiset nikokohdat my®os silloin, kun ne eivit aiheuta vilittomid
toimenpiteitd, esimerkiksi tutkimuksen vihiisten riskien tai huomattavan
hyddyllisyyden johdosta. Tutkijan on huolehdittava siitd, ettd tutkittava ym-
mirtdd mihin hineltd pyydetddn suostumusta ja ettd suostumus on pyydetty
ja saatu siten kuin lainsdddintd edellytedd. Tuckijan tulee keskeyttdd tuckimus
heti, kun tutkittavan turvallisuus sitd edellyttidi. Tutkimuslaki edellyteii li-
siksi, ettd jokaiselle hankkeelle on nimettivi tutkimuksesta vastaava henkils,
jonka velvollisuutena on kantaa piiasiallinen vastuu tutkimuksen turvallisesta
toteuttamisesta sekd yhteyksistd eri viranomaistahoihin. Kyseisen erityisteh-
tivin miirittely on tullut tarpeelliseksi erityisesti siitd syystd, ettd samaan
hankkeeseen osallistuu tavallisesti monia tutkijoita useammassa kuin yhdessi
tutkimuskeskuksessa (tutkimuslaki § 5; TUKIJAn muistilista 2009).

Ammattitaidon ja vuorovaikutustaitojen merkitys on erityisen suuri, kun
neuvottelukumppaneina ovat lapsi ja hinen huoltajansa. Tutkijaldékirin on
kaikilla tavoilla tuettava ja kunnioitettava huoltajan ja lapsen vilisti kommu-
nikointia ja vuorovaikutusta. Sairaisiin henkil6ihin kohdistuva tieteellinen
tutkimus on eettisesti herkkad, erityisesti jos tutkijana toimii potilaan oma
laakari (Pelkonen & Louhiala 2002, 129; Logonen 2004, 113—115). Téllainen
tilanne on hyvin tavallinen lidketieteellisissi tutkimuksissa. Hoito ja tutkimus
eroavat kuitenkin toisistaan hyvin oleellisesti, silli hoitosuhteessa pyrkimykseni
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on 18ytii potilaan kannalta paras mahdollinen keino terveydentilan edistimi-
seksi, kun taas tutkimuksessa tavoitteena on joko kokonaan tai ainakin osittain
tieteellisen tiedon kartuctaminen (Lotjonen 2004, 113-115). Hoitotilanteissa
ladkiri tekee paatoksid, joita ohjaa potilaan paras mahdollinen hoito, kun taas
tutkimustilanteissa mukana on my6s ulkopuolinen intressi.

Helsingin julistuksen mukaan potilaan hoitoon voi yhdistii liiketieteellisen
tutkimuksen ainoastaan silloin, kun siihen oikeuttaa tutkimuksen mahdollinen
sairauksien ehkdisyyn liittyvi, diagnostinen tai hoidollinen arvo. Lidkérin on
myds kerrottava potilaalle, mikd osuus hoidosta on tutkimukseen liittyvi, eli
toisin sanoen, mitd ylimadriisid toimenpiteitd tutkimus edellycedd pelkkain
hoitoon verrattuna. Jos potilas kielddytyy tutkimuksesta tai haluaa lopettaa
osallistumisensa kesken kaiken, sill i saa olla mitiin vaikutusta potilaan tarvit-
semaan hoitoon tai liikirisuhteeseen (tutkimuslaki § 6, 4). Joissakin kriittisissd
tilanteissa on syyté harkita suostumuksen pyytajiksi jotain muuta henkil3 kuin
hoitavaa liikirii. (Pelkonen & Louhiala 2002, ETENE 2003.)

Tutkimukseen ryhtyvin tutkijan tulee tuntea oma hankkeensa perinpoh-
jaisesti. Todisteeksi omasta sitoutuncisuudestaan tutkijan tulee laatia arvio
tutkimussuunnitelmaan liitcyvistd eettisistd kysymyksisti, kuten tutkimuksen
mahdollisista hyddyistd, haitoista, tarpeellisuudesta ja niin edelleen. Tutkijalta
edellytetdin kokonaisnikemysti tutkimuksen hyddyllisyydestd, mahdollisista
kipupisteistd sekd mahdollisten ongelmien ratkaisusta. Parhaimmillaan tutkijan
oma eettinen pohdinta auttaa hankkeen eettisess lipiviemisessd, minka lisiksi
sitd tarvitaan, kun eettinen toimikunta arvioi tutkimussuunnitelman eettisti

hyviksyttavyyted (Ylitalo 2006).

Tutkimusten eettinen arviointi ja tutkimusten valvonta

Tutkimuslain mukaan ennen liiketieteelliseen tutkimukseen ryhtymisti on
tutkimussuunnitelmasta saatava riippumattoman eettisen toimikunnan myén-
teinen lausunto. Eettinen ennakkoarvio on pakollinen kaikissa laiketieteelli-
sissd tutkimuksissa. Tutkimushankkeita arvioivina asiantuntijaelimini eettiset
toimikunnat ovat siten vaa’ankieliasemassa ladketieteellisten tutkimusten
toteuttamisessa. Hankkeiden arviointityd perustuu ennen kaikkea voimassa
oleviin siadoksiin sekd muihin, erityisesti linsimaissa tunnustettuihin eettisiin
periaatteisiin (Lotjonen 2004, 167; 187).
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Tutkijan oma suhtautuminen tutkimukseen on yleensi hyvin myénteinen,
minkd vuoksi hinen saattaa olla mahdotonta nihdi sitd puolueettomasti.
Siksi riippumattoman eettisen toimikunnan mielipide tutkimuksen hyvik-
syttivyydestd on tarpeen ennen kuin tutkimuksen saa aloittaa (Pelkonen &
Louhiala 2002, 131).

Riippumaton eettinen toimikunta arvioi, onko tutkimus suunniteltu
eettisesti hyviksyttivilli tavalla siten, ettd tutkittaville ei aiheudu tarpeetonta
haittaa tai riskejd tutkimukseen osallistumisesta. Tutkittavan turvallisuus, ase-
ma ja oikeudet ovat erityisesti huomion kohteena arvioitaessa suunnitelman
eettisyyttd. Eettisen toimikunnan on erityisen tirkedi arvioida suostumus-
menettelyn ja tutkittavalle annettavien tietojen asianmukaisuutta. Eettisen
toimikunnan tehtéviin ei sen sijaan kuulu varsinaisen luvan myontiminen
tutkimuksen tekemiseen. Toimikunta antaa lausunnon, jonka tutkimusluvan
mydntimisestd pddttavd taho on velvollinen ottamaan huomioon. Jos eettisen
toimikunnan antama lausunto on kielteinen, ei tutkimukselle voida myontid
aloituslupaa (tutkimuslaki § 3).

Tutkimuslaissa (§ 18) toimikuntien osaamisen monipuolisuutta sekd
arvioinnin riippumattomuutta on haluttu vahvistaa siten, ettd lidketieteen
eri alojen lisiksi toimikunnan jiseniksi tulee nimetd muitakin ammattialoja
sekd vihintddn kaksi maallikkojdsentd. Maallikolla tarkoitetaan henkilsg, joka
el kuulu tutkimushenkilokuntaan eiki ole terveydenhuollon ammattihenki-
16. Maallikkous mairitellddn suhteessa lidketieteelliseen tutkimustyhon ja
terveydenhuollon toimintaan. Tutkimuslaki sisdltdd lisiksi saddoksid lapsiin
sekd muihin erityisryhmiin kohdistuvien tutkimusten arviointiin tarvittavasta
erityisosaamisesta. Toimikunnissa tulee olla joko edustettuna tai kuultavana
pediatrian alan asiantuntija silloin kun toimikunta arvioi lapsiin kohdistuvia
kliinisid lddketutkimuksia. Vastaava vaatimus koskee my®s vajaakykyisilld
aikuisilla tehtivien tutkimusten ennakkoarviointia (§ 18).

Suomessa lakiin perustuvia eli virallisia eettisid toimikuntia ovat lddketie-
teellinen tutkimuseettinen jaosto (TUKIJA) seki sairaanhoitopiirien eettiset
toimikunnat. Jokaisella sairaanhoitopiirilld tulee olla vihintddn yksi toimikunta.
Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirissi on Suomen suurimpana piirind
tilld hetkelld kaikkiaan neljd toimikuntaa (HUS, 2009).

Eettiset toimikunnat toimivat virkavastuulla, miki tarkoittaa sitd, ettd
ne hoitavat erityislainsiddidnnoélld muodostettua julkista tehedvdd. Eettisten
toimikuntien viranomaisvastuu edellyttii, ettd toiminnassa noudatetaan hal-
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lintoon liittyvii lainsiddincod, esimerkiksi hallintolain (434/2003) siidoksid
viranomaisen esteellisyydestd ja toiminnan asianmukaisuudesta.

Sosiaali- ja terveysministerion yhteydessd toimivan TUKIJAn tehedvini on
a) kansallisen lausunnon antaminen kansainvilisini monikeskustutkimuksina
tehtivistd kliinisistd lidketutkimuksista ellei lausunnon antamista ole siirretty
jonkin alueellisen eettisen toimikunnan tehtiviksi; b) antaa sairaanhoitopiirin
eettiselle toimikunnalle lausunto asiasta, jossa hylitty lausuntopyyntd saatetaan
uudelleen kisiteltdviksi entisessd muodossa ja c) tukea sairaanhoitopiirien eet-
tisid toimikuntia periaatteellisissa, erityisesti kliinisiin lddketutkimuksiin liiccy-
vissd tutkimuseettisissd kysymyksissd ja koulutuksessa (TUKIJAn toimintaohje
2009). Jos tutkimussuunnitelmaan tehdiin olennaisia muutoksia, myds niistid
on saatava eettisen toimikunnan myénteinen lausunto. Muutos on olennainen
silloin, kun se saattaa vaikuttaa tutkittavien turvallisuuteen, ruumiilliseen tai
henkiseen hyvinvointiin, tutkimuksen tieteelliseen arvoon tai kun se on jollain
muulla tavalla merkitcavi (Lidkelaitoksen maidrdys 1/2007).

Kliinisen tutkimuksen pyrkimys objektiivisuuteen ja luotettavuuteen on
keskeinen eettinen vaatimus, silld uutta tietoa tulee pystyi soveltamaan yk-
sittdistapauksissa. Ollakseen eettistd tutkimuksen tulee olla my®os tieteellisesti
pitevid. Pitevyydelli tarkoitetaan tutkimuksen kykyi mitata juuri haluttua
asiaa. Jos on nihtivissi, ettei suunnitellun hankkeen avulla ole mahdollista
saavuttaa odotettuja ja mielekkidicd tuloksia, ei tutkimusta voida pitdd pe-
rusteltuna. On epideettistd altistaa potilaita tai terveitd vapaachtoisiakaan
tutkimuksesta aiheutuville ylimairiisille toimenpiteille, jos koko hankkeesta
ei voida odottaa saatavan asianmukaisia tuloksia. Tutkimuksen pitevyyden
arvioinnissa tieteellisen yhteisén itsensi harjoittamalla tiedekritiikilli on
ensisijainen asema.

Tutkimuslaissa méiriteltyjen tehtdvien yksityiskohtaisuudesta huolimatta
eettiset toimikunnat eivit viime kidessi ratkaise tutkimusten toteuttamista
paikallisesti. Riippumattoman eettisen arvion lisiksi lddketieteellistd tucki-
musta arvioivat monet muutkin viranomaiset. Joitakin niistd kutsutaan niin
sanotuiksi lupaviranomaisiksi.

Lidketutkimusten kohdalla keskeisin viranomainen on Liikealan tur-
vallisuus- ja kehittdmiskeskus Fimea (entinen Lidkelaitos), jonka tehtivini
on valvoa kliinisten tutkimusten toteuttamista. Tutkimuksen aloittamiseen
liittyvin ilmoituksen lisiksi Fimealle on ilmoitettava tutkimussuunnitel-
maan tehtivisti olennaisista muutoksista, tutkimuksissa ilmenneisti vakavista
haittavaikutuksista, tutkimuksen lopettamisesta seki tutkimustuloksista.
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Vuosittain on lisiksi toimitettava selvitys tutkimukseen osallistuvien henkil6i-
den turvallisuudesta. Fimea suorittaa kliinisten liiketutkimusten tarkastuksia
ja voi tarvittaessa madratd tutkimuksen keskeytettdviksi. Fimea voi kieltdd
tutkimuksen suorittamisen, asettaa tutkimukselle ehtoja tai vaatia muutoksia
tutkimussuunnitelmaan. (Liikelaitoksen miiriys 1/2007.)

Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto (Valvira) myontii hakemuk-
sesta luvan ihmisen elimien, kudoksien ja solujen liiketieteelliseen kiyttdon.
Toiminnan luvanvaraisuus perustuu kudoslakiin (101/2001). Yhdessa lidnin-
hallitusten kanssa Valviran velvollisuuksiin kuuluu myos terveydenhuollon
ammattihenkildiden sekd alan organisaatioiden toiminnan valvonta (laki
sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirastosta 669/2008).

Tutkimusten toteuttamiseen tarvitaan yleensi myds terveydenhuollon
toimintayksikon tai muun tutkimuskeskuksen lupa, jota voidaan hakea,
kun tutkija tai tutkimuksen toimeksiantaja on saanut puoltavan lausunnon
eettiselti toimikunnalta (Lehtonen 2006, 254—256).

Lasten tutkimuksen tieteellisia ja eettisiad periaatteita

Lasten ldiketieteellinen tutkimus on perusteltua lapsen fysiologiaan liittyvien
erityispiirteiden vuoksi. Aikuisviestolld tehdyt kliiniset tutkimukset, kuten
esimerkiksi ladkekokeet, eivit suoraan kerro niiden soveltuvuudesta lasten
ladketieteellisessd hoidossa. Lapsen elimistén nestemdird on suurempi kuin
aikuisten (jopa 80 % painosta). Lapsen elimist6 (kuten maksa ja munuaiset)
on kehittymittomimpi tai pienitehoisempi aikuisiin verrattuna, minka lisaksi
hormonaaliset eroavuudet ovat ilmeisii. Fysiologisten nikékohtien lisiksi on
olemassa joukko niin sanottuja lastentauteja, joita ei tavallisesti esiinny aikuis-
viestossi. Sellaisia ovat erilaiset rokot, tietyt tulehdustaudit tai rakenteelliset
viat. (ETENE 2003, 5) Lapsen fysiologisten ominaisuuksien vuoksi hyvini
eettisend periaatteena voidaan pitdd sitd, ettd lapsi rekrytoidaan ainoastaan
yhteen tutkimukseen kerrallaan. Poikkeuksen tistd voivat muodostaa harvi-
naisia sairauksia ja hoitokokeiluja koskevat tutkimukset, joita tehddin hyvin
pienilld potilasryhmilld (ETENE 2003, 6).

YK:n lapsen oikeuksien yleissopimuksen mukaan (LOS 1989, artikla
1) lapsella tarkoitetaan jokaista alle 18-vuotiasta henkilod. Myds Suomen
lainsiddinndssi, esimerkiksi lastensuojelulaissa (683/1983, 3 §) lapsi mairi-
telldin saman ikdrajan perusteella. Fyysinen iki ei lddketieteessd kuitenkaan
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ole yleistettivissi oleva tekiji, silli lapset kehittyvit hyvin yksilollisesti. Lapsen
ilyllinen kehittyminen, puheen ymmartimiskyky ja kielellinen kehittyminen
ylipddtdan ovat ratkaisevia tekijoitd arvioitaessa esimerkiksi lapsen kykyi
omaan tahdonmuodostukseen (Hermanson 2007, 159-150). Timi seikka on
katsottu tarpeelliseksi huomioida my®s lainsaddinnossi, jossa puhutaankin
lapsen ymmirryskyvysti ja kehitystasosta.

Tarkat ikirajat ovat ainoastaan suuntaa antavia ohjenuoria lasten oikeu-
dellisen aseman méirittelyssd. Tutkimuslain lisdksi titd periaatetta sovelletaan
laissa potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992 § 7, ns. potilaslaki). Sen
mukaan alaikiisen potilaan mielipide hoitotoimenpiteeseen tulee selvittdd
silloin, kun se on hinen ikdinsi ja kehitystasoonsa nihden mahdollista.
Hoitopéitdsten kohdalla lapsen tai lapsuuden miiritteleminen poikkeaa
niin ollen tarkasta ikdin perustuvasta luokittelusta, koska lapsen kanssa
tulee pyrkid yhteisymmairrykseen riippuen hinen idstddn ja kehitystasostaan
(Pahlman 2003, 227-235).

Tutkimuslaki velvoittaa huomioimaan lapset ja muut alaikiiset erityisryh-
mini, joka ikdnsi, kehitystasonsa ja oikeudellisen asemansa vuoksi tarvitsee
erityistd suojelua. Erityissiannoksilld halutaan estii lasten ja nuorten mahdolli-
nen hyviksikdytto tutkimustoiminnassa. Tutkimuslain perusteluissa lihdetdin
siitd, ettd alaikdinen saisi olla tutkittavana vain, jos tutkimus on tieteellisesti
perusteltu ja jos tutkimuksesta on odotettavissa vilitontd hyotyd tutkitcavalle
itselleen. Jos tutkimuksesta ei voida osoittaa olevan yksilsllistd hydtyi, tulisi
siitd joka tapauksessa olla odotettavissa erityistd hyotyd muille samanikiisille
tai muutoin saman ryhmin edustajille. T3lloin on tirkeitd pystyd osoittamaan,
ettei tutkimuksesta aiheudu mitdin tai vain hyvin vihin haittoja ja riskeji
tutkittavalle, eikd tarvittavia tuloksia voida saavuttaa tdysi-ikiisid tutkimalla
(ETENE 2003, 5-6).

Jonkinasteisen itsemadradmisoikeuden lisiksi lapsella on myds oikeus
ruumiilliseen ja henkiseen hyvinvointiin ja turvallisuuteen (perustuslaki, 7
§). Lapsen edun huomioonottaminen ja arvioiminen kuuluvat kaikille lapsen
asioista paittiville aikuisille (LOS, 1989, artikla 3). Parhaiten lapsen etua
pystyvit arvioimaan lapsen kasvatuksesta ja kehityksestd vastaavat vanhemmat,
joiden tulee kaikkien muiden aikuisten tapaan ottaa huomioon pienenkin
lapsen oma mielipide. Lidketieteellisen tutkimuksen kohdalla my6s tutkimusta
suorittavilla ladkireilld ja muulla tutkimuksen henkilokunnalla on velvolli-
suus ottaa huomioon lapsen oma mielipide tutkimukseen osallistumisesta

(tutkimuslaki, § 8).
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Lapsen suostumus tutkimukseen

Pidtdsvalta alaikiisen asioissa kuuluu yleensd huoltajalle tai holhoojalle, ol-
koonkin ettd kansainviliset sopimukset ja juliscukset sekd Suomen perustuslain
(731/1999) yhdenvertaisuutta koskeva § 6 edellyttad, etcd lasten tulee saada
vaikuttaa itseddn koskeviin asioihin kehitystiin vastaavalla tavalla. Lapsiin
kohdistuvissa liiketieteellisissi tutkimuksissa on lihdetty siitd, ettd lapsille
annettavassa informaatiossa on asian vaatimalla tavalla huomioitava eri ika-
ryhmien mahdollisuudet ja kyky omaksua tutkimukseen liittyviid tietoa. Myos
Helsingin julistuksessa edellytetddn, etté laillisen edustajan suostumuksen lisiksi
alaikdiselcd on pyydettidvd oma suostumus osallistcumiseen (2008, 27).

Vapaachtoisuuden periaatteen mukaisesti lapsen omaa tahtoa tulee siis
noudattaa osallistumispiitostd harkittaessa. Jos lapsi ei pysty itse varsinai-
sesti padttimain osallistumisestaan, tulee huoltajan/huoltajien seki tutkijan
kuitenkin tarvittaessa ottaa huomioon lapsen oletettu tahto ja mahdollinen
tutkimuksen tai sen toimenpiteen vastustus.

Midi lapsen voi niin ollen olettaa ymmirtdvin tutkimuksesta, esimer-
kiksi sen tavoitteista? Kuka osaa parhaiten arvioida lapsen ymmirryskyvyn?
Koska tutkimuksen tekoa perustellaan varman tiedon hankkimisella, voidaan
tutkimuksen tavoitteet esittdd ainoastaan todennikoisyyksind, joiden ym-
mirtdminen voi aikuisillekin olla vaikeaa. My&s vallitsevilla olosuhteilla ja
ympiristolld voi olla huomattava merkitys lapsen ymmirryskyvylle ja annetun
tiedon omaksumiselle. Lapsi saattaa peldtd sairaalaa ja lddkirikdyncejd, minki
vuoksi tutkimuksen eri vaiheissa kannattaa kiinnittdi riittivisti huomiota
rauhalliseen ja turvalliseen ympiristd6n ja tunnelmaan.

Tutkimuslaki jakaa alaikiiset tutkittavat karkeasti kahteen eri ryhmiin idn
perusteella: alle 15-vuotiaisiin sekd 15 vuotta tdyttineisiin alle 18-vuotiaisiin.
Alle 15-vuotiaiden kohdalla On aina pyydettivd huoltajan tai molempien
huoltajien tai muun laillisen edustajan suostumus lapsen osallistumiselle.
Jos lapsi ei pysty osallistumaan piitoksentekoon, huoltaja tai molemmat
huoltajat ratkaisevat lapsen osallistumisen tutkimukseen (tutkimuslaki §
8). Henkil6kohtaisen kehitystason ja ymmirryskyvyn perusteella lapsi siis
tekee osallistumispditoksen yhdessd huoltajien kanssa idstd riippumatta.
Kiytdnnossd se tarkoittaa, ettd jo noin 5-vuotias lapsi saattaa pystyd itse
arvioimaan haluaako osallistua tutkimukseen. Jos huoltaja tai molemmat
huoltajat vastustavat tutkimukseen osallistumista, ei lapsen myontyvyydelld
ole kiytinnossi merkitysti.
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Minki ikiinen lapsi voi ndin ollen vapaaehtoisesti padtti, ettei esimerkiksi
halua osallistua kokeelliseen tutkimukseen, josta kuitenkin saattaisi olla huo-
mattavaa hyotyd hinelle? Missd vaiheessa tai tilanteessa huoltajan itsendinen
padtosvalta voidaan katsoa kyseenalaiseksi? Miten lapset ymmartivit suostu-
muksen merkityksen? Entd jos lapsi muuttaa mieltddn? Miten huoltajien tai
tutkijan tulee suhtautua mielenmuutoksiin ja ailahteluihin? Tuleeko lapsen
aikuistuminen huomioida jollakin tavalla tutkimuksen aikana?

Lapsen itsemidrddmisoikeuden asteittaisesta kehittymisestd ja kypsymisestd
johtuen paitosvallan raja on liukuva ja vaatii sekd tutkimuksen toteuttajilta etcd
lapsen huoltajilta erityistd herkkyyttd ja lapsen kokonaisvaltaista huomioimista.
Lapsen oman paitoksentekokypsyyden arvioiminen ei ole aina helppoa, ei
edes lapsen vanhemmille, vaikka tavallisesti juuri vanhemmat tuntevat lap-
sensa parhaiten. Mitdin yksiselitteistd ja kiytinnollisti menettelyi alaikiisen
kypsyyden arvioimiseksi ei ole olemassa, minka vuoksi osallistumispddtoksid
koskeviin menettelyihin liittyy aina jonkin verran epimiiriisid elementteji.
Tutkimuslaissa edellytetdin, etcd lapsen tulee saada tietoa tutkimuksesta seki
sithen liittyvistd hyodyistd ja riskeistd henkildstoldd, jolla on kokemusta ja
osaamista lasten parissa tydskentelystd. Siten voidaan paremmin varmistaa,
ettd lapsi saa tarvitsemansa tiedon omaa ymmairryskykyd vastaavalla tavalla
(tutkimuslaki § 8).

Lapsen vapaachtoisuuden arvioiminen voi joka tapauksessa olla hyvin
ongelmallista, koska lapsen omassa eliminpiirissd lddketieteelliselld cutki-
muksella ei vilctdmited ole suurtakaan painoarvoa, puhumattakaan siitd, ettd
lapsen nikokulmasta lidketieteelliset cutkimukset sisdltivit usein pelkistiin
harmillisia tutkimustoimenpiteitd kuten toistuvia neulanpistoja.

Tutkimuslaissa on 15 vuotta tdyttineelle annettu oikeus tehdi itseniisid
paitoksid tutkimukseen osallistumisesta edellyttien, ettd hin on kypsd pidt-
tdmain asiasta. Vertailun vuoksi todettakoon, ettd rikosoikeudellisen vastuun
raja on 15 vuotta ja samaa ikirajaa sovelletaan hyvin pitkild myos hoitoa
koskevissa kysymyksissi (Pahlman 2003, 230). Tutkimuksen edellytykseni on
tilldinkin, ettd siitd on odotettavissa suoraa hyotyi terveydelle, eli etti kyseessi
on niin sanottu terapeuttinen tutkimus. T4ll4 tarkoitetaan yleens, etti terveille
vapaachtoisille teheivit tutkimukset eivir olisi sallittuja 15 vuotta tiyttineille
muutoin kuin vanhempien/huoltajan suostumuksella. 15 vuotta tiyttineen
osalta pitee se, mitd tutkimuslaissa ylipdinsi sanotaan vapaachtoisen tietoon
perustuvan suostumuksen edellytyksisti.
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Vaikka 15 vuotta tiyttinyt katsottaisiinkin riittdvin kehittyneeksi antamaan
suostumuksensa, on huoltajalle ilmoitettava tutkimukseen osallistumisesta.
Tutkimuslaissa ei kuitenkaan kerrota tarkemmin, miti tutkittavan vanhemmille
tai huoltajille tulee ilmoittaa tutkimuksesta. Myos alan kirjallisuus on tiltd osin
puutteellista. Tuleeko huoltajille antaa kaikki samat tiedot tutkimuksesta kuin
lapsellekin (tutkimustiedotteen sisiltd) vai ainoastaan tieto siité, ettd lapsi on
mukana jossakin lidketieteellisessi tutkimuksessa? Riittiisiko jilkimmaiisessi
tapauksessa esimerkiksi tutkimuksen nimi ja tieto tutkimuksen toteuttajasta?
Enti jos tutkimuksen aikana ilmenee ongelmia tai asioita, jotka voivat olla
alaikiisen tulevaisuuden kannalta merkictdvid? Entd jos lapsi ei ole kertonut
tutkimuksesta vanhemmilleen, ja he saavat kuulla siicd jostain muualta?

Tihin yksityiskohtaan ja siinnokseen liittyy potentiaalisia hankaluuksia
erityisesti tilanteissa, joissa alaikiisen ja huoltajien vilisessi suhteessa on jin-
nitteitd. Vanhemmat voivat huolestua, pelitd tutkimuksesta aiheutuvia riskeji
sekd ihmetelld, miksi lapsi ei ole kertonut tutkimuksesta. 15 vuotta tdyttineen
alaikiisen tutkittavan itsemiiriimisoikeuden kunnioittamisen kannalta on
kuitenkin oleellista, ettd tutkijalddkiri tai muu tutkimuksen henkilokunta ei
olisi suoraan yhteydessi huoltajiin, vaan tutkittavan tulee itse vastata huoltajien
informoinnista. Tallsin tutkittava voi itseniisesti ratkaista, miti tietoja haluaa
huoltajille tutkimuksesta kertoa (Pahlman 2003, 230-233).

Tarvitaanko tutkimukseen lapsen molempien huoltajien suostumus?
Tutkimuslaissa puhutaan ainoastaan lihiomaisen, muun liheisen tai laillisen
edustajan suostumuksesta. Laissa tai sen perusteluissa ei nimenomaisesti edel-
lytetd molempien vanhempien osallistumista paitoksentekoon eli huoltajan
suostumuksesta puhutaan ainoastaan yksikdssi. Sen sijaan lapsenhuoltolain
mukaan (5 §) alaikiisen huoltajat vastaavat padsddntoisesti yhdessd lapsen
asioista, etenkin jos asialla on huomattava merkitys lapsen tulevaisuuden
kannalta. Saman lain perusteella todetaan lisiksi, ettd jos toinen huoltajista
ei matkan, sairauden tai muun vastaavan syyn vuoksi voi osallistua paicoksen
tekemiseen ja jos ratkaisun viivistymisestd voi aiheutua haittaa lapselle, hinen
suostumustaan ei tarvita (5 §).

Tutkimuslain ja huoltajuuslain vélisesti ristiriidasta on aiheutunut jonkin
verran episelvyyksid tutkimusten toteuttamisessa ja suostumusmenettelyissi.
Ongelmaa voinee lihestyd huoltajuuslain edellyttimin merkittivyysarvioinnin
perusteella. Jos tutkimukseen osallistumisen katsotaan olevan jollakin tavalla
merkittdvid lapsen tulevaisuuden ja hyvinvoinnin kannalta, on osallistumis-
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péitokseen oltava molempien vanhempien suostumus. Vastaavasti rutiiniluon-
toisissa tutkimuksissa yhden huoltajan suostumus voidaan katsoa riittidviksi
(ETENE 2003, 8). Tillinkin tutkijan on hyvi varmistaa, etti molemmat
huoltajat ovat tietoisia tutkimuksesta.

Myés eduskunnan oikeusasiamies on viime vuosina ottanut kantaa
molempien vanhempien suostumuskysymykseen (EOA 2006 ja 2009).
Liiketieteellisiin tutkimuksiin liittyvissi ratkaisuissa molempien huoltajien
osallisuutta suostumusmenettelyyn on arvioitu ennen kaikkea kyseisten tut-
kimusten ominaisuuksien, vaikuttavuuden ja potentiaalisten riskien kannalta.
Molemmissa tapauksissa eduskunnan oikeusasiamies paityi tulkintaan, jonka
mukaan suostumuspyyntd tutkimukseen olisi pitdnyt osoittaa molemmille
huoltajille. Niiden ratkaisujen my6td my6s tulkinta rutiiniluontoisten tut-
kimusten yhden huoltajan suostumusmenettelysti on entisestiin vahvistu-
nut. Kiistanalaista on kuitenkin edelleen, tulisiko kaikessa laiketieteellisessd
tutkimuksessa ensisijaisesti edellyttdd molempien vanhempien suostumusta
vai voitaisiinko jatkossakin molempien huoltajien suostumusta harkita ta-
pauskohtaisesti.

Suostumuksen pyytimiseen liittyvien kiytinnon rajoitteiden sekd epi-
selvien tulkintatilanteiden vuoksi suomalainen lastenliiketutkimusverkosto
(FINPEDMED) on yhdessi eri viranomaisten ja tutkimuksen toteuttamiseen
liittyvien sidosryhmien kanssa laatinut asiakirjamalleja suostumusmenettely-
jen tueksi. Mallien avulla voidaan muun ohjauksen lisaksi rutiiniluontoisesti
varmistaa, ettd molemmat huoltajat hyviksyvit lapsen osallistumisen tutki-
mukseen (www.finpedmed.f1).

Jos tutkittava on tilapiisesti, esimerkiksi onnettomuudesta johtuen, kyke-
nemitdn padttdmidn itsedin koskevista asioista, voidaan kliininen tutkimus
tutkimuslain mukaan kiireellisissd tapauksissa ja perustellusta syysti (lddketie-
teellinen vilttdmittomyys) aloittaa ilman tutkittavan, hinen huoltajansa tai
muun liheisen suostumusta. Poikkeuksena tisti siinnosti ovat kliiniset liike-
tutkimukset, silli EY:n ldiketutkimusdirektiivi (2001/20/EY) ei ota huomioon
tilannetta, jossa potilaan omaisen suostumusta ei voida saada. Koska direktiivit
ovat EU:n jisenmaita velvoittavia saddoksid, on tutkimuslakiin kirjateu, ettd
niin sanottuja hititilatutkimuksia koskeva poikkeus suostumusmenettelystd
ei koske kliinisid laaketutkimuksia (Lotjonen 2004, 146-150).

Kenelle tutkimuksesta tulisi tiedottaa ja keiden kaikkien tulisi tietdd
lapsen osallistumisesta tutkimukseen? Terveyttd koskevat tiedot luetaan ar-
kaluontoisiin salassa pidettiviin tietoihin. Sitd periaatetta tulee soveltaa myos
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ladketieteellisessi tutkimustoiminnassa. On kuitenkin tilanteita ja tutkimuksia,
joissa tutkittavan turvallisuuden kannalta voi olla vilttimitonti ilmoittaa siitd
laajemmallekin ryhmille, kuten muulle hoitohenkilskunnalle, paivikotiin tai
kouluun. (ETENE 2003, 6.)

Esimerkkind ladketutkimukset

Liikeala yhdistdd monia terveyden tutkimuksen osa-alueita ja on liketieteel-
lisen tutkimusalan tirkein kaupallinen hyodyntdja. Kliiniset lddketuckimukset
ovat yleensd hyvin pitkille hiottuja ja vakiintuneilla kaavoilla suunniteltuja
hankkeita, jotka toteutukseltaan vastaavat lihinnd tuotekehittelyi. Ennen kuin
laskkeitd testataan ihmisilld, ne lipikdyvit vuosia kestivit prekliiniset testit.
Niilld testeilld selvitetddn, onko lddkevalmisteella mahdollista saavuttaa toi-
vottuja vaikutuksia ja onko valmiste turvallinen. Testejd tehdddn koe-eldimilld,
soluilla seki tietokonesimulaatioilla (Scheinin 2000).

Liikkeiden tehon arvioinnissa kiytetiin usein lumeliikevertailua.
Lumeliikkeen kiytossd lapsiin kohdistuvissa tutkimuksissa tulee noudattaa
samoja eettisid periaatteita kuin aikuisvieston kohdalla. Helsingin julistus
on keskeinen ohjeisto lumeldikevertailun eettisend normistona. Julistuksessa
esitetty kanta on, ettd yleensi lumeliikevertailua voidaan kiyttdi vain silloin,
kun nidyttoon perustuvaa hoitoa ei ole. Lumeldikkeen kiyton katsotaan
kuitenkin tietyissd tilanteissa olevan eettisesti perusteltavissa silloinkin, kun
ndyttd6n perustuva hoitomenetelmi olisi kiytettdvissi. Julistuksen mukaan
sellaisia ovat erityisen painavat ja tieteellisesti perustellut syyt sairauden
ehkiisy-, toteamis- tai hoitomenetelmin tehokkuuden tai turvallisuuden
madrittimiseksi seki lievdn sairauden ehkiisy-, toteamis- tai hoitomenetelmii
tutkittaessa, jos lumeldike ei lisdd potilaan vaaraa saada vakava tai pysyvi haitta
(Pelkonen & Louhiala 2002, 133). Lumeldikevertailuja voidaan toteuttaa
myds niin kutsuttuina Add-on-kokeina, jolloin tutkittavat satunnaistetaan
vertailuryhmiin niin sanotun kiyvin hoidon lisiksi ilman etti tutkittavan
tarvitsemaan hoitoon puututaan millddn tavalla. Lumelddkevertailu tehdiin
ndin ollen tutkittavan kannalta riskittomisti. Ladkkeestd johtuvia mahdollisia
haittavaikutuksia ei kuitenkaan tissikdin tapauksessa voida kokonaan sulkea
pois. (Lotjonen 2004, 145.)

Lidkkeiden vaikuttavuutta, tehoa ja turvallisuutta tutkitaan tavallisesti
ensin aikuisilla ja vasta myonteisten tulosten ja riittdvin kokemuksen jilkeen
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valmistetta voidaan antaa my®s lapsille. Aikuisten tutkimukset antavat kuiten-
kin vain osviittaa valmisteen sopivuudesta lapsille, minki vuoksi lasten edun
kannalta on tirkedd tehdd tutkimuksia myos lapsiviestsllda (ETENE 2003,
6). Laikkeiden testaus lapsipotilailla on kuitenkin pitkdin ollut puutteellista.
Vasta viime vuosina ja erityisesti Euroopan unionin aktiivisen toiminnan
myotd lasten pédsy tutkittuihin ja turvallisiin hoitoihin on otettu tirkedksi
tutkimus- ja terveyspoliittiseksi tavoitteeksi.

EU:n lastenlddkeasetus (EY 1901/2006 ja EY 1902/2006) tuli voimaan
kaikissa EU:n jidsenmaissa vuoden 2007 alussa. Sen tavoitteena on edistdd
turvallisempaa lddkehoitoa lapsille kehittamalld heille tarkoitettuja lddkkeitd
ja ladkemuotoja sekd varmistamalla, ettd lasten hoitoon kiytettdvir lddkkeet
perustuvat korkeatasoiseen tutkimukseen ja asianmukaisiin lupamenettelyihin.
Tavoitteena on myos kehittii kiytettivissi olevaa tietoa liikkeiden vaikutuk-
sista lapsiin vilttden samalla turhien tutkimusten tekemisti lapsille. Asetus on
lidketeollisuutta velvoittava, silld uusia kehitteilld olevia lddkkeitd tulee myds
tutkia lapsilla aina, kun ei ole perusteltua syytd olla tutkimatta niitd. Lisiksi
asetuksen tavoitteena on tukea lapsilla tehtdvid lddketutkimusta ilman, ettd se
vaikeuttaisi tai hidastaisi uusien liikevalmisteiden kehittelyd ylipddtain.

Katsaus ajankohtaiseen keskusteluun

Viime aikoina kiinnostus lapsiin ja nuoriin kohdistuvan lddketieteellisen tut-
kimuksen eettisiin kysymyksiin on ollut runsasta. Ajankohtaisena osoituksena
siitd on syksylld 2009 kiyty keskustelu lasten osallistumisesta lidketieteelliseen
tutkimukseen. Sen aloitteena on ollut sosiaali- ja terveysministerion valmis-
telema ehdotus lddketieteellisestd tutkimuksesta annetun lain ja potilaslain
muutoksista (Valtioneuvoston hankerekisteri, STM089:00/2009). Luonnos
on ollut lausuntokierroksella marraskuussa ja hallituksen esitys annettaneen
eduskunnalle keviilli 2010. Muutosehdotus sisiltdd muun muassa joitakin
oleellisia muutoksia lasten tutkimusten suostumusmenettelyihin. Alaikiisen
tutkittavan itsemiiridmisoikeutta on ehdotettu laajennettavaksi siten, ettd
tiukoista ikdrajoista luovutaan, jolloin lapsen kykyi itsendisiin pddtoksiin
arvioitaisiin puhtaasti kehitystason ja ymmarryskyvyn perusteella. Itsem#arii-
misoikeutta korostaisi lisiksi se, ettd huoltajien suostumusta ei endd mainituissa
tilanteissa tarvittaisi. Ehdotuksen mukaan lapsen osallistumisesta ei tarvitsisi
edes ilmoittaa huoltajille. Esitysluonnoksen myoti yleiseen keskusteluun on
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noussut ainakin kaksi ongelmallista kysymysti: miti tarkoitetaan perustuslain
6 §:n lapsen mahdollisuudella vaikuttaa itseddn koskeviin padtoksiin, ja kuka
on pitevi arvioimaan lapsen kyvykkyyden itsendisiin paatoksiin.

Laajan lausuntokierroksen perusteella nyttdd siled, ettd enemmisto kannat-
taa pitdytymistd voimassaolevan sidntelyn mukaisissa rajoissa ja periaatteissa.
Tutkimuslain mukaan lapsen tahto ja mielipide tulee huomioida tutkimukseen
osallistumista harkittaessa. Sen ei kuitenkaan oleteta tarkoittavan, etti lapsen
tulisi tdysin itsendisesti pddttdd osallistumisestaan. My®s tutkijayhteiso on
ilmoittanut haluttomuutensa olla yksin vastuussa lapsen ymmarryskyvyn ja
kehitystason arvioimisesta. On luonnollisempaa, etté kaikki sithen kykenevit
arvioivat asiaa yhdessi. Lapsen huoltajilla, perheelld ja muilla laheisilld ihmi-
silld on ensisijainen vastuu seki lapsen yleisestd hyvinvoinnista ettd hinen
perusoikeuksiensa toteutumisesta. Nimi periaatteet yhdistettyni huolellisesti
laadittuun ja perusteltuun tutkimussuunnitelmaan muodostavat eettisesti
hyviksyttivit lihtokohdat alaikiisten lddketieteelliselle tutkimukselle.
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Lastenlaaketutkimusten tiedotteet ja suostumusasiakirjat
Outi Konttinen

FINPEDMED (Finnish Investigators Network for Pediatric Medicines) on vuonna
2007 perustettu kansallinen lastenldikkeiden tutkimusverkosto, jonka muodos-
tavat kaikki Suomen yliopistosairaanhoitopiirit ja yliopistosairaalat sekd niiden
lastenklinikat. Verkoston tehtivini on edistii lastenlidiketutkimusten toteuttamista
Suomessa kokoamalla alan osaajat yhteen seki tarjoamalla erilaisia tukipalveluja
tutkimushankkeille. Esimerkkin jalkimmaisestd ovat INPEDMED::in julkaisemat
mallit lastenlddketutkimuksiin liittyvistd tiedotteista ja suostumusasiakirjoista.
Mallien suunnittelussa on ensimmaisti kertaa otettu konkreettisesti kantaa siihen,
minki ikdisend sekd missi muodossa suostumus olisi hyvi pyytii lapselta sekd milld
tavalla huoltajien tiedote ja suostumus tulee laatia (www.finpedmed.f1).

Lapset on eri kehitysvaiheiden ja potentiaalisen ymmirryskyvyn perusteella jacttu
kolmeen eri ikiryhmiin: 6-10-vuotiaat, 10~14-vuotiaat sekid 15-17-vuotiaat.
FINPEDMED on verkkosivuillaan julkaissut seuraavat asiakirjamallit:

*  6-10-vuotiaan lapsen suostumusasiakirja

*  10-14-vuotiaan lapsen suostumusasiakirja

*  15-17-vuotiaan lapsen suostumusasiakirja

e Alle 15-vuotiaan lapsen huoltajan suostumusasiakirja

*  15-17-vuotiaan tiedote

e Alle 15-vuotiaan lapsen huoltajan tiedote

*  Ilmoitus huoltajalle 15-17-vuotiaan lapsen osallistumisesta tutkimukseen

Alle 15-vuotiaiden osalta varsinaisena tutkimustiedotteena kiytetddn huol-
tajan tiedotetta siten, ettd se kidydiin lipi keskustellen seki lapsen ettd huoltajan
tai molempien huoltajien kanssa. Lapselle asiasta kerrotaan hinen ymmirrystiin
vastaavalla tavalla. Sekd huoltajalla etti lapsella tulee olla mahdollisuus keskustella
tutkimuksesta seki tarvittaessa esittdd kysymyksid siitd. Lapsen suostumusasiakirja
kiydéin lapi ja samalla huolehditaan siitd, ettd lapsi ymmirtid hindi itseddn koske-
van tiedon. Varmistuttuaan siitd, ettd lapsi on halukas osallistumaan tutkimukseen
huoltajat voivat tehdi paitoksensi lapsen osallistumisesta tutkimukseen.

Malliasiakirjoja voidaan tarvittaessa hyodyneid kaikissa lidketieteellisissd
tutkimuksissa niiltd osin kuin ne soveltuvat yksittdisen tutkimushankkeen to-
teutukseen.

Malliasiakirjojen lisiksi FINPEDMED on julkaissut taulukon, jossa esitelldin
lainsdddinnon ja lapsen padtdskykyyn perustuvat suostumusvaatimukset Suomessa.
Malleja ja ohjeita péivitetddn sadnnollisesti.
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Klaus Miikeli

Tiami kirjoitus ei kisittele tutkimusetiikkaa vaan tutkimuksen etiikkaperus-
teista hallinnollista sditely4. Niitd kahta ei pidi sekoittaa keskenddn. Annan
esimerkin: kun tutkija tekee osallistuvaa havainnointia lastentarhassa, lasten ja
henkilskunnan vaihtuvuus voi estdd hintid noudattamasta asiaan perehtyneen
suostumuksen muotomairiyksid, eivitki leikki-ikdiset lapset voi antaa muo-
dollisesti sitovaa suostumusta. Lapsia kunnioittava tutkija ei silti tunkeudu
omavaltaisesti lasten leikkeihin, vaan kysyy aina luvan erikseen: "voiko tulla?”
(Strandell 2005).

En siis kisittele tutkijan moraalisia valintoja suhteessa tutkittaviin vaan
eettisten toimikuntien ja muiden portinvartijoiden hallinnollista piitksente-
koa. Tutkimuksen ennakkosaitelyn yhteni tavoitteena on turvata tutkittavien
oikeudet, mutta siitely saa helposti myos toissijaisia tehtivid kuten tutkijan
ty6nantajien etujen turvaamisen, lasten ja nuorten parissa tyoskentelevien
ammattikuntien suojelemisen arvostelulta ja aatteellisesti epiluotettavan tut-
kimuksen estimisen (Adler & Adler 2002, Stark 2006, Bledsoe ym. 2007).

Kuvaan ensin neljin englanninkielisen maan ja Ruotsin normistoa ja
sddtelyjirjestelmdd. Lopuksi kisictelen Suomea.

Eettisen ennakkosditelyn toimintaan ei juuri vaikuta se, milld normitasolla
siitd siddetddn. Sitd vastoin silld on merkitystd, miten hyvin valmistelussa on
otettu huomioon eri tieteiden ominaispiirteet.
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Ruotsissa kaikkea ihmistutkimusta saddelldin lain tasolla (Etikprévningslagen
2003). Australiassa, Yhdysvalloissa ja Kanadassa sditely perustuu alemman-
tasoisiin normeihin, jotka kuitenkin kattavat yhtildisesti kaikki tieteenalat.
Varsinkin Yhdysvalloissa sidnnsto kehitettiin melkein yksinomaan ldketie-
dettd silmilld picden, eivitkd yhteiskunta- ja kidyttdytymistieteilijic padsseet
osallistumaan sidnndston valmisteluun kuin nimeksi (Code of federal regula-
tions 2005, Schrag 2009). Kanadassa valmisteluun osallistui kolme tieteellistd
toimikuntaa, mutta tulos ottaa hyvin huonosti huomioon liiketieteen ja
muiden tieteiden erot (Canadian Institutes of Health Research ym. 1998).
Englannissa on voimassa oma siddnnosto talous- ja yhteiskuntatieteellisen
toimikunnan rahoittamia tutkimuksia varten (Economic and Social Research
Council 2004). Vaikka siinnosto on laadittu erikseen sosiaalitutkimusta varten,
se on sekava ja huono. Lisiksi kaikkia terveys- ja sosiaalipalvelujirjestelmin
henkilokuntaa ja asiakkaita tai heidin omaisiaan koskevia tutkimuksia varten
tarvitaan tieteenalasta ja kysymyksenasettelusta riippumatta terveyspalvelu-
jirjestelmin eettisen toimikunnan lausunto (Department of Health 2005,
van Teijlingen ym. 2008)

Australian sidnnoston aikaisempi versio oli terveystieteiden neuvoston
laatima, ja muita tieteenaloja edustavat elimet hyviksyivit sen vasta jilkikiteen
(National Health and Medical Research Council 1999). Uusimman version
valmisteluun osallistui jo monien tieteenalojen edustajia, ja sidnndston ra-
kenne ja erottelut ottavat selvisti paremmin huomioon sosiaalitutkimuksen
ja esimerkiksi kvalitatiivisen tutkimuksen erityispiirteet (National Health and
Medical Research Council ym. 2007).

Tutkimuseettisen siitelyn nikokulmasta alaikiiset ovat ensinnikin va-
jaavaltaisia ja toiseksi suojattomia tai haavoittuvia. Vajaavaltaisuuden vuoksi
heidin tutkimiseensa vaaditaan useimmissa maissa padsdantoisesti huoltajan
suostumus. Haavoittuvuuden vuoksi alaikiisid suojataan tarkemmin kuin
aikuisia, mikd vaikeuttaa heidin tutkimistaan. Alaikiisten liiallinen suojelu
saattaa johtaa siihen, etteivit nuoret piise hyotymiin heitd koskevista tutki-
muksista (Hoppu 2007, Polkki 2008).

En aio vertailla eri maiden sddnnostoji systemaattisesti saati tyhjentivisti.
Tarkoitukseni on kiyttdd sadnnost6jd kuvittamaan vaihtoehtoisia tapoja jisen-
t44 ja normittaa eettisen ennakkosiitelyn kysymyksid. Kisittelen ensinnikin
sitd, milld ehdoin alaikdinen voi itse pidtedi osallistumisestaan tutkimukseen.
Toiseksi pohdin, miti ja keille koituvia hyotyji eettisessd ennakkosiitelyssi
pitdd ottaa huomioon.
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Alaikdisen paatosvalta

Tutkimuseettisen perusperiaatteen mukaan tutkimukseen osallistumisen
tulee padsidntoisesti olla vapaachtoista, mutta kuka saa pddcedd alaikiisen
osallistumisesta?

Viimeksi kuluneina vuosikymmenini on korostettu lasten autonomiaa ja
perusoikeuksia. Tirked virstanpylvis tilli tielld oli YK:n yleissopimus lasten
oikeuksista vuodelta 1989 (Yhdistyneet kansakunnat 1989). Samaan aikaan
on kavennettu laitosvaltaa kuten koulujen mairiysvaltaa suhteessa oppilai-
siin tai hoitolaitosten miiriysvaltaa suhteessa asukkeihin (Hallituksen esitys
309/1993, Kumpuvuori 2006). Lapsitutkijat korostavat myds chtimiseen,
miten tutkimusote muuttui 1900-luvun lopulla: alettiin kiinnostua lapsista
aktiivisina toimijoina ja lasten omista mielipiteistd (Alanen 1988, Mahon ym.
1996, Christensen & Prout 2002, Christensen & James 2008). Titi taustaa
vasten on ylldttdvai, ettd samaan aikaan on kavennettu alaikiisten oikeutta
osallistua tutkimuksiin huoltajasta riippumatta. Timi johtunee ennen kaikkea
siitd, ettd ennakkosiitely on yleisesti tiukentunut. Aikaisemmin alaikiiset saivat
monissa maissa osallistua yhteiskunta- ja kiyttdytymistieteellisiin tutkimuk-
siin ilman tarkkoja muotovaatimuksia. Ennakkosiitelyn ulottuminen mydos
muihin kuin ld4ketieteellisiin tutkimuksiin on johtanut entistd tiukempiin
suostumusta koskeviin sidntdihin. Lopputulema on ollut, etti lasten omaeh-
toista padtintivaltaa on supistettu.

Esimerkiksi Ruotsissa on kavennettu alaikiisten oikeutta padcedd itsendisesti
tutkimukseen osallistumisesta. Ruotsin humanistis-yhteiskuntatieteellisen toi-
mikunnan vuonna 1990 hyviksymien ja tieteen keskustoimikunnan vuonna
2002 vahvistamien tutkimuseettisten periaatteiden mukaan my®és alle 15-vuo-
tiaat saivat itse padttdd osallistcumisestaan (Humanistisk-samhillsvetenskapliga
forskningsradet 1990, Vetenskapsradet 2002). Huoltajan suostumus vaadittiin
vain eettisesti arkaluonteisiin tutkimuksiin. Vuonna 2003 hyviksytyn etiik-
kalain mukaan alle 15-vuotiaat eivit enii saa osallistua tutkimuksiin ilman
huoltajan todisteellista (eli kdytinndssi kirjallista) lupaa (Etikprovningslagen
2003).

Lasten myotivaikuttamismahdollisuuksia on kylld haluttu lisitd, mutta vain
siind muodossa, ettd he saavart kieltdytyd, vaikka heidin vanhempansa olisivat
suostuvaisia. Sitd vastoin heille ei ole haluttu antaa oikeutta olla tutkittavina
ilman vanhempien lupaa.
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Iki- tai kypsyysporrastuksessa on kaksi pidaskelmaa: iki, josta alkaen
lapsilla on oikeus kieltdytyd osallistumasta tutkimukseen ja iki, josta alkaen
heilld on itsendinen oikeus piddctdd osallistumisestaan. Australian sdinndstd
tarjoaa hyvin esimerkin porrastusperiaatteista (National Health and Medical
Research Council ym. 2007). Siind erotetaan:

a. Pikkulapset, jotka eivit kykene osallistumaan tutkimusta ja sen vaiku-
tuksia koskevaan keskusteluun.

b. Nuoret lapset, jotka kykenevit ymmirtimain ainakin osan tutkimusta
koskevasta informaatiosta ja jotka jossakin miirin kykenevit osallistumaan
sitd koskevaan keskusteluun, mutta joiden suostumus ei ole tarpeen.

c. Kypsymissi olevat nuoret, jotka kykenevit ymmirtimain tutkimusin-
formaation, mutta jotka suhteellisen kypsymictdmyytensi vuoksi edelleen
ovat haavoittuvia. Nimi nuoret saavat kieltiytyd tutkimuksesta, mutteivit
he voi yksin pdittdd osallistumisestaan.

d. Nuoret, jotka ovat riittdvin kypsid antamaan suostumuksensa ja jotka
eivit ole silld tavoin suojattomia, ettd vanhempien tai huoltajan erillinen
suostumus olisi tarpeen.

Monissa sidnndstoissd korostetaan, ettd alaikiisen kypsyyttd on arvioitava
yksildllisesti eikd pelkistiin hinen ikinsi perusteella. Timi ratkaisu avaa hanka-
lia kysymyksii siitd, kuka kypsyyden arvioi. Englannissa puhutaan ylihuoneen
vuonna 1985 antaman ennakkopiitoksen mukaan Gillick-kompetenssista,
joka kuitenkin on monessa suhteessa epimairiinen ja tulkinnanvarainen
(Wheeler 2006, Walters 2008). Huoltajan arvioon nojaaminen kaventaa
lapsen itsemairddmisoikeutta, tutkijan tai aineiston kerdjin arviota voidaan
epiilli tarkoitushakuiseksi ja ulkopuolisen arviomiehen kiytto aiheuttaa koh-
tuuttomia lisikustannuksia. Jos siis tutkimus ei puutu tutkittavien fyysiseen
koskemattomuuteen eiki sisilld poikkeuksellisen voimakkaita drsykkeitd, on
luontevinta sitoa piitdksentekoporrastus kronologiseen ikddn.

Kirjoitettujen siinndstdjen varassa ei saa kuvaa siitd, miten eettinen
ennakkosaitely toimii kdytinnossi. Esimerkiksi Yhdysvaltojen ja Kanadan
sidnnoissi alaikdisten tutkimiseen vaaditaan kategorisesti huoltajan kirjallinen
suostumus. Toisessa kohtaa eettisille toimikunnille kuitenkin annetaan hyvin
avoimet valtuudet poiketa suostumusta koskevista mairdyksistd (Canadian
Institutes of Health Research ym. 1998; Code of federal regulations 2005).
Ei ole tiedossa, missd méirin ja miten toimikunnat kiytcivie nicd valtuuksia,
kun on kyse alaikiisistd tutkittavista. Kaikesta paitellen kiytinnot vaihtelevat
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paljon yliopistosta ja toimikunnasta riippuen, ja suunta lienee kohti tiukke-
nevaa kiytint6d (Pettict 2002, Babor 2006, Bledsoe ym. 2007).

Australian sdinnostd toteaa erikseen, ettd alaikdisen ja hinen vanhem-
piensa vililld voi vallita etu- tai arvoristiriita. Siksi eettinen toimikunta voi
hyviksyd tutkimuksen, johon vain alaikiinen itse antaa suostcumuksensa.
Niin voidaan menetelld, jos hin asuu erilliin huoltajasta tai jos olisi hinen
etunsa vastaista hakea huoltajan suostumusta (National Health and Medical
Research Council ym. 2007).

Australiassa itse sddnnostd erittelee tilanteita, joissa huoltajan suostumuk-
sen hankkiminen olisi vastoin alaikdisen etua (National Health and Medical
Research Council ym. 2007). Myés Yhdysvalloissa eettinen toimikunta voi
sallia poikkeuksia vanhempien suostumusta koskevista vaatimuksista, jos lasta
on laiminlydty tai kohdeltu kaltoin. Australiaan verrattuna poikkeuksien ala on
kapeampi, ja ne esitetddn alemmanasteisissa soveltamisohjeissa (Department
of Health and Human Services 2005). Samansuuntainen vaikkakin hyvin
epimiiriisesti muotoiltu poikkeusohje on myos Englannin sidnndstossi
(Economic and Social Research Council 2004).

Yleiset aatteelliset suhdanteet saattavat vaikuttaa asiaan. Kun konservatiivi-
nen ajattelu valtaa alaa, korostetaan vanhempien oikeuksia. Mainittakoon, ettd
Ruotsin lain eduskuntakisittelyssd vuonna 2002 kristillisdemokraatit vaativat,
ettd my0s 15 vuotta tiyttineiden alaikiisten tutkimiseen tarvittaisiin huoltajan
lupa (Utbildningsutskottet 2003). Euroopan lisaantyvi monikultcuurisuus
voi my0s voimistaa vanhempien valtaa korostavia yhteiskunnallisia paineita.
Lasten itsendinen pddtintivalta on ristiriidassa monien maahanmuuttajaryh-
mien perhekisitysten kanssa.

On paljon esimerkkejd siitd, miten vanhempien pditdsvallan korostaminen
toimii lasten etuja vastaan. Yhdysvalloissa joka kahdeksas lapsi karkaa kotoaan
ennen tdysi-ikdisyyttd. Monet pakenevat huonoa kohtelua, ja yleensi taustalla
on ainakin vakavia ristiriitoja vanhempien kanssa. Siitd huolimatta karkurei-
den sosiaalisista oloista on vain niukasti tietoja, silld heidinkin tutkimiseensa
tarvitaan vanhempien suostumus. (Meade & Slesnick 2002; Israel 2004.)

Sekd Yhdysvalloissa etti Englannissa on yhi yleisempii, ettd tutkijoita
vaaditaan hankkimaan vanhempien ennakkosuostumus ennen kuin he voivat
pyytdd lapsia osallistumaan piihdekyselyihin, ja ndin syntyvi ylimairiinen
kato voi viiristad tulokset kiyttokelvottomiksi (Babor 2006; Crow & Heath
2006).
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Amerikkalainen tutkija halusi kuvata tukiryhmii, jossa teini-ikiiset nuoret
selvittelivit homoseksuaalisuuteen ja biseksuaalisuuteen liittyvid identiteettion-
gelmia. Eettinen toimikunta vaati tutkijaa hankkimaan vanhempien kirjallisen
suostumuksen. Tutkimus kariutui, silld olisi ollut vastoin tutkittavien etuja
kddntya heiddn vanhempiensa puoleen, jotka eivit tienneet lastensa osalliscuvan
tukiryhmin toimintaan (Adler & Adler 2002).

Englantilainen sosiologi oli solminut yhteyksid nuoriin homoihin. Eettinen
toimikunta vaati hintd hankkimaan haastateltavien vanhempien kirjallisen
suostumuksen, ja tutkija joutui luopumaan hankkeestaan (Crow & Heath
2006).

Tutkija halusi kysyd keskusteluhuoneessa nimimerkin suojissa chattailevilta
nuorilta, milld perusteilla he olivat valinneet nikkinsi, hanskansa ja avatarinsa.
Eettinen toimikunta torjui hankkeen, koska alaikiisten chattaajien tutkimiseen
olisi tarvittu heidin vanhempiensa kirjallinen lupa (Anonymous 2005).

Englannissa avioerolasten tutkimukseen vaaditaan kummankin vanhem-
man suostumus. Tuloksena on, etti tutkijat padsevit puheisiin vain sopuisien
avioerojen keskiluokkaisten lasten kanssa (Crow & Heath 20006).

Englannissa nuorisojengien tutkiminen on kiynyt mahdottomaksi, koska
olisi nuorten etujen vastaista pyytdd tutkimuslupaa heidin vanhemmiltaan,
joista monet eivit tiedd lastensa kuuluvan jengiin (Crow & Heath 2006).

Hyotyjen ja haittojen punninta

Toisen tutkimuseettisen perusperiaatteen mukaan tutkimusriskit ja -haitat
pitdd suhteuttaa odotettavissa oleviin hydtyihin. Tdrked kysymys koskee sitd,
minkilaisia seikkoja on otettava huomioon arvioitaessa tutkimushankkeen
hyotyji. Ensimmaiinen erottelu koskee toisaalta tutkittaville itselleen ja toi-
saalta yhteiskunnalle koituvia hydtyja. Jaottelu on ladketieteellistd perua. Kun
uuden laikkeen tehoa tutkitaan kliinisesti, tutkittavat potilaat voivat toivoa
hybtyvinsi, mutta on myds paljon lidketieteellisid tutkimuksia, jotka eivit
lupaa vilitonta hyotyd tutkittaville itselleen. Jalkimmiisessd tapauksessa tut-
kimusriskien on oltava jirkevissi suhteessa saavutettavan tiedon painoarvoon
(Council for International Organizations of Medical Sciences 2002).
Lagketieteessd tuntuu luonnolliselta rajoittaa tarkastelu terveyshyotyihin.
Kun samoja periaatteita ulotetaan sosiaalitutkimukseen, terveyshydtyjen
lisiksi on luontevaa kiinnittdd huomiota tutkimustulosten yleisiin hyvinvoin-
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tivaikutuksiin ja kenties muihin suotuisiin yhteiskunnallisiin vaikutuksiin.
Niinpd Suomen psykologien koodissa sanotaan, ettd kielteisid vaikutuksia
tulee punnita suhteessa sithen, “millaista ihmisen elinehtoja ja eliminlaatua
edistdvdd tietoa tutkimuksen avulla voidaan saada” (Suomen psykologinen
seura & Psykologiliitto 2005).

Muistumana lddketicteen etiikasta Australian tutkimuseettiset ohjeet
vuodelta 1999 lihtivit vield siitd, ettd tutkimushankkeen riskeji oli arvioi-
tava suhteessa sen lupaamiin kouriintuntuviin yhteiskunnallisiin hy6tyihin
(National Health and Medical Research Council 1999). Vuoden 2007 uusissa
ohjeissa ote on jo toinen: huomioon otettavista hyddyistd luetellaan ensim-
miisind “gains in knowledge, insight and understanding” (National Health
and Medical Research Council ym. 2007). Ruotsin etiikkalaki puolestaan
toteaa yksikantaan, ettd tutkimushankkeen sisiltimii riskejd on punnittava
suhteessa sen tieteelliseen arvoon (Etikprovningslagen 2003).

Haittojen ja hyotyjen punninta on erikoisen tirkedd silloin, kun tutkittavat
ovat alaikiisid. Ladketieteen normistojen mukaan lapsia saa tutkia vain silld
ehdolla, etti tutkimus hyddytedd tutkittavia itsedin tai heididn kaltaisiaan
(Council for International Organizations of Medical Sciences 2002, Maailman
Liikiriliitto 2008). Normin perustana on halu varmistaa, etti turvattomia
lapsia ei kiytetd sananmukaisesti koekaniineina. Normi ei ole turha, silld
esimerkiksi Yhdysvalloissa tehtiin vield 1950-luvulla aika karmaisevia kokeita
laitoslapsille ja sairaaloiden lapsipotilaille (Brody 1998, 119-122; Faden ym.
2005, 44—48). Syntyy kuitenkin ongelmia, jos sdinté ulotetaan koskemaan
kaikkea ihmistutkimusta.

Australian vanhan ohjeiston mukaan alaikiisten tutkiminen sallittiin vain,
jos tutkimuskysymys oli tirked lasten ja nuorten terveyden ja hyvinvoinnin
kannalta (National Health and Medical Research Council 1999). Normin
sananmukainen tulkinca olisi estdnyt esimerkiksi monet kielenoppimista
koskevat tutkimukset (Allen 2005). Venyttdmilld terveyden ja hyvinvoinnin
kisitteitd voimme tietysti argumentoida, ettd kielenomaksumisprosessin
tunteminen voi edistdd oppimisvaikeuksien korjaamista. Etiikan varjolla ta-
pahtuva hyddyllisyyden vaatiminen johtaa kuitenkin helposti keinotekoisiin ja
valheellisiin hyotylupauksiin. Tutkimusstrategisesti tirkeintd on tutkimuksen
tietoarvo eikd sen sovellusarvo. Jos taas ajattelemme, ettd kaikesta tiedosta
voi joskus olla jotakin hyotyd, on yksinkertaisempaa ja avoimempaa arvioida
suoraan tutkimuksen tietoarvoa.
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Esther Herrmann ja hinen tyStoverinsa (2007) vertailivat 2Y2-vuotiaiden
lasten ja tdyskasvuisten simpanssien ja orangutangien selviytymisti sosiaalista
ja teknistd dlykkyyttd vaativissa tehtivissi. Teknistd oivaltamista vaativissa
tehtévissd simpanssit ja ihmislapset selviytyivit yhtd hyvin, mutta sosiaalisissa
tehtivissd ihmiset olivat selvisti parempia; kummassakin tehtdviryhmissi
orangutangit menestyivit huonoimmin.

Ihmisen evoluutiohistorian kartoittamisen kannalta tillaiset lajeja ver-
tailevat kokeelliset tutkimukset ovat ensiarvoisen tirkeitd, mutta on keino-
tekoista vidittdd, ettd ne hyddyttavie nykyisid tai tulevia pikkulapsia. Tietysti
voimme toivoa, ettd evoluutiohistorian tuntemisesta on joskus hydtyd lasten
kasvatukselle ja kehitykselle, muctta silloin hyddyllisyysargumenttia venyte-
tddn jo aivan litkaa. Parempi on hyviksyi, ettd kaikki tieteellisesti arvokkaat
tutkimukset eivit hyodytd lapsia. Silti ne on syyti sallia, jos ne eivit aseta
tutkittavia vaaralle alttiiksi.

Australian uusien eettisten ohjeiden mukaan perusteluksi alaikiisten tut-
kimiselle riittdd, ettd tutkimuskysymysti ei voi ratkaista kdyttamalla tdysikas-
vuisia tutkittavia (National Health and Medical Research Council ym. 2007).
Myoskidin Ruotsin etiikkalaissa ei ole siiddstd siitd, ettd alaikiisiin kohdistuvien
tutkimusten pitiisi olla hyddyksi samalle ikdryhmille (Etikprovningslagen
2003).

Suomessa tilanne on jilkijitedinen. Yksi Helsingin yliopiston psykologian
laitoksen kognitiivisen aivotutkimuksen yksikén tutkimusohjelmista koskee
terveiti lapsia. Arsykkeet ja mittaukset eivit aiheuta vaaraa tai rasitusta.
Laitoksen omien laitteiden lisiksi kiytetdin Helsingin seudun yliopistollisen
keskussairaalan laitteita.

Jos laitteisto on sairaalan tiloissa, tutkimussuunnitelmasta on pyydettivi
Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin eettisen toimikunnan lausunto.
Sairaanhoitopiirin koordinoivan eettisen toimikunnan aikoinaan omaksuman
kannan mukaan kaikki terveydenhuollon yksikossd sijaitsevia laitceita kdyteavic
tutkimukset ovat kysymyksenasetteluista riippumatta lizketieteellisid, vaikka
monet laitteet ja menetelmit on alun perin kehitetty monitieteisen perustut-
kimuksen tarpeisiin (Teknillinen korkeakoulu 2009). Suomen lidketieteellistd
tutkimusta koskevan lain (488/1999) miiriysten mukaan koordinoivan toi-
mikunnan kannanotosta seuraa, ettd vastaavaksi tutkijaksi on jostakin etsittdvd
ladkiri tai hammaslddkiri, mutta seurauksia on myds muita ja vakavampia.

Tutkimuslain 7 §:n mukaan alaikiinen saa olla tutkittavana vain, jos ...
tutkimuksesta on odotettavissa erityistd hydtyi iiltdin tai terveydentilaltaan
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samaan ryhmiin kuuluvien henkildiden terveydelle”. Lasten aivot ovat erilaisia
kuin aikuiset aivot, ja perustutkimus lisdd tietojamme lasten aivoista, mutta
pelkistadn terveitd lapsia tutkiva projekti voidaan siis torjua silld perustein,
ettd se ei tdytd tutkimuslain vaatimuksia.

Miten tutkijan tulisi toimia téllaisessa tilanteessa? Pitddkd hinen sorvata
soveltavia kysymyksenasetteluja jo ennen kuin perustutkimus on tuottanut
tarvittavat pohjatiedot? Vai pitdiko hinen sisillyttad tutkimusasetelmaan po-
tilasryhmd aivan riippumatta siitd, onko lisiys tieteellisesti perusteltu vai ei?

Liiallinen pyrkimys lasten suojelemiseen voi kaventaa myés yhteiskunta-
tieteellistd lapsitutkimusta. Kanadalainen sosiologi halusi kartoittaa maanvil-
jelijiperheiden 7-vuotiaiden ja sitd vanhempien lasten suhdetta kotitilaansa:
miti ja missi he leikkivit, miten he viihtyivit, halusivatko he jatkaa vanhem-
piensa ammatissa ynnd muita samanlaisia harmittomia ja viattomia aiheita.
Tutkimuseettinen toimikunta vaati, ettd lasten suojelemiseksi haastattelutilan-
teessa piti olla ldsni toinen ulkopuolinen aikuinen (Cummins 2006).

Chicagon Northwestern Universityn tutkijat ovat kiertdneet lasten tutkimis-
ta hankaloittavia rajoituksia pyytdmilld aikuisia, "entisid lapsia’, muistelemaan
omaa lapsuuttaan, vaikka niin kerityt aineistot ovat koyhii ja epiluotettavia
(Bledsoe ym. 2007, 620).

Haavoittuvuuspuhetta voidaan kiyttdd peittimiidn muita motiiveja.
Australialaiset tutkijat halusivat tutkia tupakanmyynnin ikirajojen nou-
dactamista. Tarkoituksena oli antaa lapsivapaachtoisten ostaa vanhempien
luvalla tupakkaa. Tupakan ostaminen ei olisi rikkonut lakia, vaikka tupakan
myynti liian nuorille olisikin ollut lainvastaista. Etiikkatoimikunnat hylkasivit
ainakin kahdeksan eri hakemusta hyvin kirjavin perustein. Argumentteina
kdytettiin muun muassa sitd, ettd suuttuneet kauppiaat saattoivat kdyda kisiksi
lapsiin, tai ettd lapset alkaisivat tupakoida huomattuaan, miten helppoa oli
ostaa savukkeita. Tutkijat toivat turhaan esille kansainvilisten tutkimusten
todistusaineistoa siitd, ettd toimikuntien huolenaiheet olivat perusteettomia.
Toimikuntien vastarinta laantui vasta, kun tutkijat olivat julkisesti kampan-
joineet tutkimusluvan saamisen puolesta (Chapman 1997).

Suomen lainsaadanto

Lidketieteellistd tutkimusta koskevan lain mukaan alaikiinen voi olla tutkit-
tavana vain huoltajan suostumuksella, ellei kyseessi ole 15 vuotta tiyttinyt,
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jonka omalle terveydelle tutkimuksesta on hyotyd, ja silloinkin huoltajalle
on ilmoitettava tutkimuksesta. Ilmoitusvelvollisuus on ristiriidassa potilas-
lain (785/1999) 9.2 §:n miiriyksen kanssa, jonka mukaan lapsi voi kieltdd
terveydenhuollon ammartihenkilditd paljastamasta hoitoa koskevia tietoja
vanhemmilleen. Tamin mukaan nuori tyttd voi siis saada ehkiisyreseptin salaa
vanhemmiltaan, mutta hin ei saa osallistua pillereitd koskevaan tutkimukseen
ilman, ettd vanhemmat saavat siitd tiedon.

Tutkimuslaki koskee nimensd mukaisesti vain lidketieteellistd tutkimusta.
Monet terveydenhuollon organisaatiot kuitenkin vaativat, ettd kaikki niiden
henkilékuntaan tai asiakkaisiin kohdistuvat tutkimukset arvioidaan sairaala-
piirien toimikunnissa. Talloin tutkimuslakia sovelletaan myos projekeeihin,
jotka ilmiselvisti eivit kuulu lain piiriin. Tiettdvisti sairaalapiirien toimikunnat
soveltavat sosiaali- ja kiyttiytymistieteellisiin projekteihin myds tutkimuslain
ikirajoja koskevia madriyksii.

Tirkein sosiaalitutkimusta koskeva laki on henkilstietolaki, jossa ei ole
alaikiisid koskevia erityissiddoksid. Heitd koskevat kysymykset on siis rat-
kaistava alaikiisten asemaa koskevien yleisten periaatteiden ja sdddosten mu-
kaan, joista on vallalla erilaisia kisityksid. Jotkut korostavat, etti alaikiinen ei
ole kypsi piittimiin asioistaan (Mahkonen 2001). Toiset painottavat siti,
ettd alaikiiselld on itsellidnkin maidriysvaltaa henkilokohtaisista asioistaan
(Nieminen 2009).

Perusnormin antaa laki lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta (361/1983),
jonka 4 §:n mukaan “huoltajalla on oikeus paittid lapsen hoidosta, kasvatuk-
sesta, asuinpaikasta sekd muista henkildkohtaisista asioista”. Tamin vuoksi
erdit oikeusoppineet katsovat, etti jos alaikiiselle halutaan antaa itseniinen
oikeus padttdd osallistumisesta muuhun kuin lddketieteelliseen tutkimukseen,
asiasta on siddettivi lailla.

Jokin asia voi olla huoltajan mairiysvallan alainen, mutta tdstd ei vield seuraa,
ettd kolmannen osapuolen tulisi hankkia huoltajan ennakkolupa asioidakseen
alaikiisen kanssa. Lapsenhuoltolain 4 § ei tarkoita, ettd kaikenlainen alaikiisen
lahestyminen ja puhuttaminen vaatii huoltajan ennakkosuostumusta.

Vanhemmilla on oikeus kieltdi lastaan ostamasta lehtid, joiden he katsovat
haicttaavan hinen kehitystddn, mutta tdstd ei seuraa, ettd myyjin on pyydet-
tdvd huoltajan lupa, ennen kuin hin voi myydi sarjakuvalehtid alaikiiselle.
Vastaavasti huoltaja voi kieltdd lasta sydmaisté sianlihaa, mutta ravintoloitsija
ei silti tarvitse huoltajan lupaa tarjotakseen alaikiiselle timin tilaaman por-

76



Alaikdisidi koskeva eettinen ennakkosidtely

saanleikkeen. Olisi perin epijohdonmukaista, jos sosiologi ei ilman huoltajan
lupaa saisi kartoittaa lapsen mielipiteitd sianlihasta. Todettakoon vield, ettd
holhouslain (442/1999) mukaan alaikdinen “voi tehdi oikeustoimia, jotka
ovat olosuhteisiin nihden tavanomaisia ja merkitykseltdan vihdisid’.

Lastenhuoltolain perusteella huoltajalla on oikeus kieltdd seki alle 15-vuo-
tiasta lasta ettd 15 vuotta tdyttdnyttd nuorta osallistumasta muuhun kuin
ladketieteelliseen tutkimukseen. Jos hin ilmoittaa paitoksestiin koululle,
koulu ei saa antaa lapsen osallistua tutkimukseen, vaikka tdmi itse olisi sithen
halukas. Sitd vastoin tutkija saa ilman ennakkolupia lihettid postikyselyn
kaikille ndytteeseen arvotuille alaikiisille. Se vastaako alaikdinen kyselyyn on
hinen ja hinen vanhempiensa vilinen asia. Jos tutkija tekee havaintoja nuori-
son kiyttdytymisestd asemalla tai haastattelee puistossa istuskelevia alaikiisia,
hinen ei mydskiin tarvitse kysyd lupaa heidin vanhemmiltaan.

On kuitenkin tutkimuksia, joihin on luontevaa edellyttdd vanhempien
ennakkolupaa. Valtaosa teini-ikiisistd on internetin kautta tutustunut porno-
grafiseen aineistoon. Sild ei liene hyviksyttivig, ettd psykologisessa kokeessa
ilman vanhempien lupaa mitattaisiin esimerkiksi 15-vuotiaiden nuorten
reaktioita seksuaalisiin drsykkeisiin. On myds tutkimuksia, joita ei saa tehdi
edes vanhempien luvalla. Tutkimuslaki ei koske litkuntatieteellisid kokeita,
mutta emme silti hyviksyisi, ettd alaikiisid alistettaisiin liian rankkoihin
rasituskokeisiin.

Nimi pohdinnact viittaavat sithen, ettd toisinaan tutkijan ei tarvitse pyytdd
erillistd lupaa alaikiisen huoltajalta ja toisinaan lupa on syytd pyytid. Kysymys
on siitd, mihin ja miten raja vedetdin.

Suomessakin vanhempien suostumusta koskevat tutkimuseettiset normit
muotoillaan usein kategorisesti. Isto Ruoppilan artikkelissa (1999) esitetddn
tiukka vaatimus, ettd vanhemmilta on aina pyydettivi lupa. Toisen esimerkin
tarjoaa Suomen psykologien tutkimuseettinen sadnndstd. Se vaatii kategori-
sesti, ettd psykologi “hankkii tutkimushenkiloldd kirjallisena vapaachtoisen,
tietoon perustuvan suostumuksen ennen tutkimukseen ryhtymistd” (Suomen
psykologinen seura & Psykologiliitto 2005). Myshemmin korostetaan, ettd
“myos laajoissa, jopa tuhansia henkiloitd kisittdvissd kyselytutkimuksissa
tutkimukseen osallistuvien tulee ilmaista, ettd he haluavat osallistua tutki-
mukseen”. Siihen ei oteta kantaa, miten vanhempien suostumus saadaan
alaikiisid koskevissa kyselyissi.
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Kaytannot ja niiden kiristyminen

Pontevista normilauseista huolimatta kiytinto on vaihdellut. Monet piiviko-
deissa ja kouluissa tehtdvit tutkimukset on vanhastaan luettu osaksi niiden omaa
toimintaa. Téllsin osallistuminen on joko miiritelty koulutyksi tai sitten on
arvioitu, ettd nuorella itsellddn on oikeus padctdi osallistumisestaan.

Oikeuspoliittisen tutkimuslaitoksen koulukyselyssi suomenkielisten pe-
ruskoulujen yhdeksinnelld luokalla olevat 15—-16-vuotiaat nuoret vastasivat
nimettdmisti omaa rikollisuuttaan koskeviin kysymyksiin. Aineisto kerittiin
kouluissa opettajien valvonnan alaisuudessa, mutta oppilaat sulkivat itse
nimettomin lomakkeen nimettdmain vastauskuoreen. Lomakkeessa ei ollut
mainintaa tutkimuksen vapaaehtoisuudesta. Huoltajan suostumusta ei ollut
pyydetty. (Kivivuori & Salmi 2005.)

Vuodesta 1995 toteutetuissa kouluterveyskyselyissa “keritdin tietoja koulu-
kokemuksista, koulujen ja oppilaiden tydoloista seki oppilaiden terveydesti ja
elimintavoista”. Opettajan ohjaama luokkakysely tehddin peruskoulujen 8. ja
9. luokilla ja lukioiden 1. ja 2. vuosikursseilla. Omaksutun tulkinnan mukaan
kouluterveyskysely ei ole tutkimus, vaan kuntien kanssa yhteistydssi toteutet-
tava seurantajirjestelmi. Kyselyn toteuttaminen kuuluu rehtorin paitokselld
koulun opetussuunnitelmaan. Kun lisiksi kysely on anonyymi, vanhemmilta
ei ole kysytty lupaa. Aineistoista on kuitenkin kirjoitettu myds paljon tucki-
musraportteja. Mainittakoon, ettd alkuvuosien lomakkeissa kiytettiin sanontaa
“teemme tutkimusta’, kun taas myohemmissd lomakkeissa keritdin tietoja”.
Vuoden 2009 lomakkeessa on merkinti siitd, ettd vastaaminen on vapaaeh-
toista. Alkuvuosien lomakkeissa vastaavaa merkintdd ei ole. (Terveyden ja
hyvinvoinnin laitos 2009.)

Kouluterveyskyselyn tietoja taulukoidaan koulujen kiytt66n kunta- ja ld4ni-
kohtaisesti, mutta kylld kai niin tdssd kuin muissakin tutkimuksissa voi katsoa,
ettd myos koko maata koskevat ja tavanomaisten taustamuuttujien mukaan
luokitellut taulukot ovat omiaan palvelemaan koululaitoksen kehittimisti.

Vuonna 2006 Oikeuspoliittinen tutkimuslaitos kerdsi kyselyaineiston
Helsingin kutsuntoihin osallistuneiden rikollisuudesta. Lomakkeella kartoi-
tettiin vastaajan syyllistymistd muun muassa varkauksiin, pahoinpitelyihin
ja rattijuoppouksiin. Kutsunnat koskevat kaikkia samana vuonna 18 vuotta
tdyttavid miespuolisia Suomen kansalaisia. Vuonna 2006 Helsingin kutsunnat
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pidettiin marraskuun aikana. Osa kyselyyn vastanneista ei siis ollut tdyttinyt
18 vuotta. Huolimatta kyselyn arkaluonteisuudesta on ymmirretcavid, ettd
vanhempien suostumusta ei kyselty. Lomakkeessa tai aineistoa kerittdessi
annetussa informaatiossa ei ollut mainintaa siité, ettd kysely olisi ollut vapaa-
ehtoinen. (Salmi 2008.) En ole ottanut esille kutsuntakyselyi syyttiikseni
Oikeuspoliittista tutkimuslaitosta. Esitin sen piinvastoin esimerkking siitd,
miten hassunkurisiin tuloksiin joudutaan, jos kaikkiin alaikiisid koskeviin
tutkimuksiin vaaditaan huoltajan suostumus.

Vuoden 2008 alussa Poliisiammattikorkeakoulu ja Oikeuspoliittinen tut-
kimuslaitos kerisivit kyselyaineiston peruskoulun kuudes- ja yhdeksisluokka-
laisten kokemasta vikivallasta. Vastaajat olivat tyypillisesti 12- ja 15-vuotiaita.
Poimintayksikkoni oli ensin koulu ja sitten luokka. Tutkimuslupa haettiin
rehtoreilta muissa, paitsi niissi 13 kunnassa, joissa lupa piti hakea kunnalta.
Aineisto kerittiin verkkopohjaisena kyselyni oppitunnin aikana opettajan
johdolla. Tutkittavien vanhempia informoitiin jilkikdteen tiedotteella, joka
jaettiin kyselyyn vastaamisen yhteydessd. Lupaa ei kysytty etukiteen, silld se
olisi voinut vaikeuttaa esimerkiksi perhevikivaltatapausten esiintuloa. Aiheen
arkaluontoisuus otettiin huomioon kysymysten muotoilussa ja oheisinformaa-
tion jakamisessa. Tutkimusraportin arvion mukaan ”Suomen laki ei mydskiin
edellytd luvan kysymistd vanhemmilta timinikdisten lasten osallistumisesta
kyselytutkimukseen muussa kuin lddketieteellisissd tutkimuksissa”. Niytteen
lihes 700 koulusta alle kymmenen kielcdytyi silld perusteella, ettd vanhemmilta
ei kysytty lupaa etukiteen, ja kolmisenkymmentid vanhempaa otti yhteytti
kyselyn jilkeen. (Ellonen ym. 2008.)

Tihin asti on siis ollut paljon tutkimuksia, joita varten ei ole tarvittu huol-
tajan suostumusta. Vanhemmilla on toki oikeus kieltéi lapsiaan osallistcumasta
mihinkdin tai joihinkin tutkimuksiin. Jos he ovat tyytymattomii tutkijoiden
ja koulun harkintaan, he voivat nostaa asian julkiseen keskusteluun ja vaa-
tia jilkikdceissanktioita. Jirjestelmi on toiminut hyvin ja kaikkia osapuolia
tyydyttavilld tavalla. On kuitenkin merkkejd siitd, ettd yhi useammin vaadi-
taan sekd vanhempien informoimista ettd heidin erillisti ja yksilokohtaista
suostumustaan. Esimerkkeji tarjoavat vaikkapa Turun yliopisto ja Helsingin
kaupunki.

Vuonna 2008 Turun yliopisto ja Turun kauppakorkeakoulu perustivat
yhteisen eettisen toimikunnan arvioimaan muita kuin liiketieteellisid tutki-
muksia. Toimikunnan verkkosivujen hakemuslomakkeet ja niiden tiyttdohjeet
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lihtevit siitd, ettd alaikiisid koskeviin tutkimuksiin aina tarvitaan huoltajan
kirjallinen suostumus (Turun yliopiston ja Turun kauppakorkeakoulun yh-
teinen eettinen toimikunta 2008).

Helsingin lupakiytinnot ovat episelvid ja vaihtelevia. Yleensi tutkijalla on
jokin yhteys sithen kouluun, jota hin haluaa tutkia, esimerkiksi tuttu opettaja.
Takavuosina riitti yleensi rehtorin antama tutkimuslupa. Rehtorin ja tutkijan
harkinnasta riippui, kysyttiinkd opetusviraston kantaa, ja miten vanhempia
informoitiin. Opetusviraston kantaa kysyttiin sitd useammin, mitd nuorempia
tutkittavat olivat. Jos rehtori oli tutkimuksen hyviksynyt, opetusvirastolla ei
yleensi ollut huomauttamista.

Viime aikoina on ollut oireita siitd, ettd lupa on pyydettivd koulujen li-
siksi jokaisen oppilaan huoltajalta, tutkittiinpa mitd hyvinsi, miten hyvinsa.
Opetusviraston kotisivuilla asiasta ei tosin ole mitdin, ei liioin siitd, miki on
tutkimuslupahakemusten kisittelyprosessi.

Kiéytinnoe vaihtelevat, mutta luokkaetnografisen tutkimuksen hallinnolli-
nen kisittely voi edetd esimerkiksi seuraavasti. Tutkija haluaa analysoida luok-
kahuoneen vuorovaikutussuhteita peruskoulun ensimmaisen luokan kevaalla.
Hin esittdd ensin suunnitelmansa opetusvirastolle saadakseen tutkimusluvan.
Samaan aikaan hin yrittdd solmia kontakteja rehtoreihin ja opettajiin, jotka
olisivat halukkaita olemaan mukana hankkeessa. Loydettydin sopivan luokan-
opettajan, hin esittelee itsensd ja hankkeensa timin oppilaille, ja antaa heille
samat tiedot paperilla kotiin vietdviksi. Esittelystd kiy ilmi, ettei kukaan tule
esiintymiin tutkimuksessa tunnistettavasti, eivit lapset, opettaja eiki koulu.
Kirje ei sisilli suostumuslomaketta, mutta siini ovat tutkijan yhteystiedot
ja pyyntd ilmoittaa, jos lapsi ei saa osallistua tutkimukseen. (Hohti 2007;
Riikka Hohtin sihképosti Klaus Mikeldlle 11.1.2009.) Yleensi katsotaan,
ettd oppilailla tai heidin vanhemmillaan ei ole oikeutta estdd havainnointia,
mutta heilld on oikeus kieltdi itseddn tai omaa lastaan koskevien muistiinpa-
nojen tekeminen.

Sirpa Lappalaisen viitoskirja (2006) perustuu kahdessa paivikodissa kerit-
tyyn havainnointiaineistoon. Vanhemmille lihetettiin kunkin omalle kielelle
kddnnetty kirje, jossa selostettiin tutkimuksen sisilt64, annettiin yhteystiedot
ja tarjottiin mahdollisuus lisakysymyksiin. Vaihtoehtoa kieltid oman lapsen
osallistuminen ei tarjottu erikseen. Lasten haastattelemiseen sitd vastoin pyy-
dettiin mydhemmin erikseen vanhemman lupa.

Kotimaisten kielten tutkimuskeskus kartoittaa Suomen Akatemian rahoitta-
mana Helsingin koulujen kuudesluokkalaisten kielenkiyttd4 ja suomen kielen
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taitoja. Erityinen huomio kiinnitetddan maahanmuuttajien lapsiin. Mitdin
arkaluontoisia tietoja ei kerdtd, eikd tunnistetietoja tallenneta. Peruskoulun
oppilaat tdyttdvit 12 vuotta sen vuoden aikana, jolloin he siirtyvit 6. luokalle.
Kuudesluokkalaiset ovat siis 12—13-vuotiaita.

Opetusviraston juristit katsoivat, ettd oppilaiden vanhemmilta oli pyydet-
tivi kirjallinen suostumus. Vaatimus heikentii aineiston edustavuutta. On
todennikoistd, ettd lupapyyntoon jattdvit reagoimatta juuri niiden oppilaiden
vanhemmat, jotka ovat vakavimmin syrjiytymisvaarassa esimerkiksi suomen
kielen hallinnan tai muiden seikkojen vuoksi, vaikka juuri ndiden oppilaiden
kielenkaytdstid ja kielitaidosta tarvittaisiin kipeisti tietoa.

Padcos sisdlead kiistanalaisen tulkinnan alaikiisten puhevaltaa koskevista
yleisisti periaatteista. On vahvoja perusteita katsoa, ettd 12-vuotiaat ky-
kenevict itse paittimiin, haluavatko he osallistua kielitaitoa kartoittavaan
vapaachtoiseen tutkimukseen vai eivdt. On suorastaan outoa katsoa, ettd
kyseessi on sellainen lapsen henkil4 koskeva péitds, ettd se vaatii huoltajan
mydtivaikutusta.

Kotimaisten kielten tutkimuskeskus nauhoitti 13—18-vuotiaiden kes-
kusteluja heidin viettdessidn iltaa helsinkildiselld nuorisotalolla (Raevaara
2008; nuorisotalolla tehtivien tutkimusten eettisistd kysymyksisti katso
my6s Honkasalo 2007). Kivi ilmi, ettd tutkimuslupien saaminen nuorten
vanhemmilta olisi ollut mahdotonta. Talossa kiy paljon nuoria ja vaihtuvuus
on suurta. Paikalla oli yleensd noin 20-30 nuorta, ja aina oli mukana sellaisia,
jotka tutkija kohtasi ensimmdistd kertaa.

Tutkija oli laatinut tiedotteen vanhemmille. Vain harva nuori suostui edes
ottamaan niitd, ja lihes kaikilta ne jiivit talolle. Nuoret toivat myds avoimesti
julki, ettd tdimintapaisessa asiassa he eividt halunneet pyytdd lupalappuja
vanhemmiltaan. Kyse ei ollut sininsi vanhemmilta salattavasta asiasta, vaan
nuorten suhtautumisesta omaan elimiinsi. Vanhemmat kyll3 tiesivit nuorten
viettivin aikaa nuorisotalolla, silli nuorisotalon kortin saamiseksi vaaditaan
vanhemman allekirjoittama kaavake. Silti olisi tutkijan arvion mukaan ollut
eettisesti arveluttavaa edellyttid, ettd vanhemmilla oli oikeus p#dttid nuorten
osallistumisesta tutkimukseen.

Keskustelujen videoinnista luovuttiin, koska kymmenkunta nuorta kiel-
tiytyi siitd. Adninauhoituksiin suostuivat kaikki nuoret kahta lukuun otta-
mactta. Nauhuria oli helppo liikutella paikasta toiseen niiden luo, jotka olivat
mukana tutkimuksessa. Tutkija pyrki olemaan itse paikalla nauhurin ollessa
piills, jotta “aikuisen korvat” olisivat selvisti nikyvilli. Kun hin laittoi nau-
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hurin piille, hin kysyi aina erikseen, hyviksyivitké nuoret nauhoittamisen.
Nuorilla oli omat keinonsa tukkia "aikuisen korvat” kadntdmailld musiikkia
kovemmalle tai laittamalla oman soittimensa nauhurin viereen. Toisin pdin
nuoret saattoivat my6s kieltdd toisiaan laittamasta biljarditilan radiota piille,
kun nauhoitus oli menossa.

En tuo esiin normilauseiden ja kdytinnon ristiriitaa syyttidkseni normien
rikkojia. Tavoitteeni on painvastoin osoittaa, ettd liian kategoriset normit joh-
tavat huonoon lopputulokseen ja ettd on tarpeen eritelld tarkemmin, milloin
on paikallaan vaatia huoltajan suostumusta ja milloin ei.

Johtopaatokset

Suomen lapsi- ja nuorisotutkimuksen ennakkosiitely on kidymistilassa. In-
stitutionaaliset portinvartijat vaativat yhd useammin lasten vanhempien
suostumusta mitd tahansa tutkimusta varten.

Asialla on suuri periaatteellinen ja kidytinnollinen merkitys. Ensinnikin
kyse on alaikiisten itsendisen piitdsvallan kaventamisesta. Toiseksi lapsi- ja
nuorisotutkimuksen aineistoja uhkaa vinoutuminen.

Jos kaikkiin alaikiisid koskeviin tutkimuksiin vaaditaan vanhempien
suostumus, kyselytutkimusten vastausprosentit alenevat ja tulokset vadristy-
vit. Kuitenkin on tirkedd voida seurata esimerkiksi nuorten terveystapojen
tai poikkeavan kiyttdytymisen muutoksia. Myos muuntyyppiset aineis-
tot valikoituvat entisestddn. Etnografisissa kenttdtutkimuksissa vanhempien
suostumuksen kysyminen ei lainkaan onnistu. Havainnointiin perustuvat
tutkimukset kdyvit mahdottomiksi ainakin muualla kuin pdivikodeissa ja
muissa rajatuissa tiloissa.

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan uusi suunnitelma humanistisen,
yhteiskuntatieteellisen ja kiyttdytymistieteellisen tutkimuksen eettisen ennak-
koarvioinnin jirjestimiseksi sisdltdd tirkeitd ehdotuksia, jotka toivottavasti
voivat estdd tilanteen pahenemisen (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009).
Ehdotuksen mukaan 15 vuotta tdyttineet voisivat aina pidttdd itsendisesti
tutkimukseen osallistumisesta. Lisiksi monet tutkimukset voitaisiin toteuttaa
osana koulujen ja muiden varhaiskasvatuksen toimintayksikoiden normaa-
lia toimintaa ilman huoltajan erillistd suostumusta. My®és alle 15-vuotiaita
voitaisiin erdin ehdoin tutkia koulujen ja varhaiskasvatuksen toimintayksi-
koiden ulkopuolella ilman huoltajan suostumista, mutta tilléin vaadittaisiin
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tutkimuseettisen toimikunnan myodnteinen lausunto (ks. Nieminen tissi
teoksessa).

Tutkimuseettinen neuvottelukunta ei esitd lakisddteistd vaan tutkimusins-
tituutioiden vapaachtoiseen sitoutumiseen perustuvaa jirjestelmid. On sild
pidettavd mielessi, ettd instituutioissa tyoskentelevien tutkijoiden kannalta
jirjestelmi on pakollinen.

Etiikkahallinnon péitoksenteko on yleisten ja usein keskendin ristiriidassa
olevien periaatteiden tapauskohtaista yhteensovittamista. Mikdin normisto
el voi yksiselitteisesti ratkaista ennalta kaikkia esiin tulevia tapauksia. Silti
eettinen ennakkosddtely on hallinnollista vallankiyttod, jonka on tdytettd-
vi johdonmukaisuuden, yhtildisyyden ja ennustettavuuden vaatimukset.
Pidcossddntodji on syytd kokeilla ennalta esimerkiksi tdimin kirjan esittimiin
tosieliman tapauksiin.

Jarjestelmin ennustettavuuden turvaamiseksi on tirkedd madritelld mahdol-
lisimman yksiselitteisesti, minkalaiset tutkimukset on alistettava ennakkotar-
kastukseen, mitd tietoja lausuntohakemuksessa on annettava ja mitd kriteerejd
niiden arvioinnissa on sovellettava. Alaikiisii koskevista tutkimuksista on
eriteltivi ainakin seuraavia kysymyksid.

Tutkimuksen hydtyjd ja haittoja punnittaessa tutkimusriskit on suhteutet-
tava tutkimuksen tietoarvoon eiki sen hyodyllisyyteen. Alaikiisid koskevien
tutkimusten ehdoksi ei pidi asettaa, ettd tulokset voivat olla hyddyksi samalle
ikdryhmille. Riitdd, ectd tutkimuksen kysymyksenasetteluihin ei voi vastata
tutkimalla aikuisia.

Tutkimusasetelmia on arvioitava sen mukaan, puututaanko niissi tutkitta-
vien fyysiseen koskemattomuuteen vai ei. Vastaavasti on erotettava hankkeet,
joissa keritddn ja tallennetaan tunnustietoja sellaisista tutkimuksista, joissa
tunnustietoja ei tallenneta.

On kahdenlaisia tapauksia, joissa alaikiisen tutkimiseen ei pidd edellyttdd
huoltajan suostumusta. Ensimmiinen ryhmai kisittdd tapaukset, joissa tutki-
musinterventio ei sisilld riskejd ja joissa alaikdinen itse on pitevi arvioimaan,
haluaako hin osallistua vai ei. Toisen ryhmin muodostavat tapaukset, joissa
olisi alaikiisen edun vastaista vaatia huoltajan suostumusta. Alaikiisen pai-
tosvalta on jirkevi porrastaa kronologisen idn mukaan, niin ettd muotoillaan
eri kriteerit niitd tapauksia varten, joissa tutkittavan padtoksentekokykyi on
arvioitava yksil6llisesti. Lisiksi on muotoiltava kriteerit sille, ettd huoltajan
suostumuksen pyytiminen on vastoin tutkittavan etua.
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Jdd ndhtiviksi, tyytyvitko institutionaaliset portinvartijat eettisten toi-
mikuntien arvioihin vai asettavatko ne lisivaatimuksia. Tutkimuseettinen
ennakkosditely ja hallinnollinen padtdksenteko lomittuvat viistimittd toisiinsa.
Koulussa tehtivit tutkimukset sitovat sekd opettajien ettd oppilaiden aikaa,
ja sama pitee muihin lapsi-instituutioihin.

Ruoppila (1999) haluaa varmistaa luvat hyvin monilta osapuolilta. Kun
aineistoa keritdin instituutioista, lupahakemuksessa pitii olla mukana kaikki
lomakkeet, ”jotta instituution edustajat voivat arvioida, sisaltyyké kysymyksiin
heidin kannaltaan joitakin arkoja aiheita”. Myds ammattijérjestdiltd on hyvi
kysy4 kantaa tutkimukseen osallistumiseen. Varmasti timi on jirkevad suhde-
toimintaa, ja on aivan oikein varmistaa, ettei tutkimus hiiritse instituutioiden
varsinaisia tehtivid. Epdvarmempi olen siitd, onko oikein antaa instituutioiden
edustajien karsia "heidin kannaltaan arat aiheet”.

Olisi tarkedd keskittdd tutkimuseettinen ja oikeudellinen arviointi eettisiin
toimikuntiin, niin ettd kunnalliset elimet arvioisivat niille tarjottuja tucki-
musprojekteja ainoastaan sen kannalta, miten ne mahdollisesti vaikuttavat
tutkimuskohteena olevien instituutioiden toimintaan. Tarkoituksenmukaista
tydnjakoa voisi edistdd, jos Tutkimuseettinen neuvottelukunta ennen jirjes-
telmin kidynnistimistd pyrkisi neuvottelemaan asianomaisten ministerididen
kanssa koulujen ja varhaiskasvatuksen toimintayksikoiden ohjeistamisesta.
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Nuorisotalolla tutkimassa nuorten kielenkayttoa
Liisa Raevaara

Tutkimukseni liittyy kielentutkijoiden hankkeeseen, jossa selvitimme Helsin-
gissd puhuttavan suomen monimuotoisuutta. Hankkeen yhtenﬁ tavoitteena on
yhdistii sosiolingvistiikan, keskustelunanalyysin ja etnografian menetelmii.
Tutkijat ovat viettineet aikaa tutkittavissa ryhmissi, ja nauhoitusten lisiksi
olemme kerinneet aineistoa havainnoimalla ja tekemilld muistiinpanoja
ryhmin toiminnasta ja kielenkiyttdtavoista.

Halusin tutkia nuorten kieltd, ja paitin yricedd cutkimuksen tekemisti nuo-
risotalolla. Kaupungin nuorisotoimen vapaaehtoisty6 tarjosi luontevan tavan
menni mukaan nuorisotalon toimintaan, ja sovittuani talon henkilskunnan
kanssa tutkimuksen teosta kiivin vapaachtoisille tarkoitetun viikonloppukurs-
sin. Aloitin tutustumalla nuorisotalon eri toimintoihin ja eri-ikiisten nuorten
ryhmiin. Kerroin nuorille, etti olen talolla vapaaehtoisena aikuisena ja ettd
haluaisin samalla tehdi tutkimusta nuorten kielesti.

Keskusteluntutkijana olin kiinnostunut nimenomaan nuorten keskindisesti
vapaasta jutustelusta ja ajanvietosta. Siksi p#itin keritd aineistoa 13—18-vuotiai-
den avoimen toiminnan illoissa. Suuren osallistujamiirin ja tilan meluisuuden
vuoksi nauhoitusten tekeminen tuntui tosin haasteelliselta, mutta kuunneltuani
nuorten kielenkiyttdd halusin kuitenkin yrittdd. Kaikenlainen kielellinen
leikittely oli yleistd, ja iltoihin osallistuvilla nuorilla oli myds monenlaisia
kielellisid taustoja. Samassa kaveripiirissi nuoret saattoivat kiyttii useitakin
eri kieli seki erilaisia suomen aksentteja ja puhetapoja.

Vaikeaksi tehtiviksi osoittautui myds kirjallisten suostumusten hankkimi-
nen tutkimukseen. Olin suunnitellut pyytivini suostumukset paitsi nuorilta
itseltddn my®s heidin vanhemmiltaan, mutta hyvin pian kivi selviksi, ettei se
olisi kiiytinnossi mahdollista. Nuoria kily avoimen toiminnan illoissa paljon,
ja vaihtuvuus on suurta. Talolla oli yleensi 20-30 nuorta, ja aina mys nuoria,
jotka ndin ensimmiistd kertaa. En olisi koskaan piissyt siihen tilanteeseen,
ettd edes suurella osalla paikallaolijoista olisi ollut vanhempienkin kirjallinen
suostumus.

Ymmirsin myds pian, etteivit nuoret olisi hyviksyneet suostumuksen
pyytimistd vanhemmilta. Vanhemmat kylld tietivit nuorten viettdvin aikaa
nuorisotalolla, koska talon kortin saaminen edellyttdd huoltajan kirjallista lupaa.
Kyse ei siis ollut mistiin vanhemmilta salattavasta asiasta vaan siitd, millaisista
asioista nuoret katsoivat voivansa padttdd itse. Monet olivat 16-vuotiaita tai
vanhempia, ja suuri osa nuorista niytti muutenkin viettidvin hyvin omaehtoista
elimii. Heidin mielestdin oli vain heidin oma asiansa, saisinko nauhoittaa
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heidin keskustelujaan talolla vai ei. Tdmai kivi hyvin selviksi, kun yritin jakaa
tutkimusta koskevaa tiedotetta vanhemmille vietiviksi. Moni kommentoi, etteivit
vanhempia tillaiset asiat kiinnosta. Selviltd tuntui myds se, etten voi edellyttdd
vanhempien suostumusta nuoremmiltakaan, 13—15-vuotiailta. Nuorimpien aset-
taminen eri asemaan, ikdin kuin viel lapsiksi, olisi taannut vihintiinkin sen, ettei
heisti kukaan olisi ollut halukas tulemaan mukaan tutkimukseen.

Pohdin pitkiin, voinko tehdd tutkimuksen vain nuorten omalla suostumuk-
sella. Juuri ndiden nuorten kielenkédytdn tutkiminen tuntui kuitenkin tirkedlci.
Olin myds jo kertonut heille haluavani tutkia heidin kieltddn enkd halunnut
heidin ajattelevan, ettd olin tullut katumapéille. Tutkimuksen luonnekin vaikutti
pidtdkseeni. Nauhoitin ja tutkin vain nuorten keskiniisid keskusteluja julkisessa
tilassa enkd esimerkiksi tehnyt haastatteluja. Lisiksi olin péidtynyt tekemidn
pelkkid ddninauhoituksia, koska videointi oli kiytinnossi mahdoton toteuttaa.
Kuvaan ilmestyi aina joku, jolle en ollut vield ehtinyt puhua tutkimuksesta tai
joka ei halunnut itsedin kuvattavan. Adninauhuria oli sen sijaan helpompi lii-
kutella paikasta toiseen niiden luo, jotka halusivat osallistua. Adninauhoitukset
myds antoivat nuorille mahdollisuuden kontrolloida itse sitd, mitd nauhalle tuli.
Laittaessani nauhurin piille kysyin aina, voinko nauhoittaa, ja yleensi istuin
nauhurin lihelld tekemissd muistiinpanoja niin, ettd nuoret muistivat “vieraiden
korvien” lisndolon. Nuoret eivit koskaan kieltineet nauhoittamista, mutta jos
puhe suuntautui heidin mielestdan hankaliin aiheisiin, he saattoivat tarkoituksella
kiintid radion kovemmalle tai asettaa oman soittimensa nauhurin mikrofonin
viereen, miki peitti keskustelun tehokkaasti. Toisaalta nuoret saattoivat myos
kieltid toisiaan laittamasta radiota péille tai kovemmalle, koska nauhoitus oli
menossa. Silloin tilldin he mys halusivat ottaa nauhurin mukaansa mennessiin
toiseen huoneeseen pelaamaan ja juttelemaan tai esittimiin navhurille erilaisia
performansseja ja ddnikokeita.

90



EETTISIA
KOHTAUSPAIKKOJA
TUTKIMUKSEN PROSESSISSA



§ Harriet Strandell
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Harriet Strandell

Eettisyyden nousu lapsitutkimuksessa

Onko lapsuuden tutkimuksessa erityisid eettisid kysymyksid? Vastaus kysy-
mykseen on vahvasti sidoksissa tutkimuksen lihtokohtiin sisdinrakennettuun
nikemykseen lapsesta ja lapsuudesta ja sithen lheisesti kytkeytyviin metodolo-
giseen lihestymistapaan. Kaikki lapsiin kohdistuva tutkimus perustuu tiettyyn
kisitykseen lapsuudesta, oli timi nikemys sitten eksplisiittisesti julkilausuttu
tai enemminkin implisiittinen (Kendrick ym. 2008, 80).

Lasten erityistimiseen tutkimuskohteina itse kriittisesti suhtautuva Fionagh
Thomson (2007, 211) erottelee kolme eri metodologista lihestymistapaa lap-
si- ja lapsuustutkimuksessa. Niistd jokainen perustuu tiettyyn nikemykseen
lasten toimijuudesta ja lapsuuden asemasta yhteiskunnassa, ja ne johtavat
erilaisiin eettisiin pddtelmiin.

Lapsen ja aikuisen erilaisuutta voidaan painottaa kahdesta eri syystd, jotka
molemmat puoltavat erityisii menetelmii lihestytdessd lapsia tutkimuksessa.
Perinteinen nikemys lapsesta haavoittuvana ja ei-vield-osaavana liittdd eet-
tisyyden ensisijaisesti lapsen suojelemiseen. Valta ja vastuu tehdi padcoksid
siitd, saako lasta tutkia, ja miten, lankeavat silloin lasta ympiréiville aikuisille.
Tillaiseen ajattelutapaan suhtaudutaan tutkimuksessa yhi kriittisemmin.
Lapsuuden erityislaatuisuutta on kuitenkin mahdollista korostaa myos toi-
sista lahtokohdista kisin. Vaikka lasta pidettiisiin kompetenttina sosiaalisena
toimijana, lasten katsotaan olevan yhteiskunnassa marginaalisessa asemassa ja
kaipaavan erityistd huomiota, jotta epitasapaino aikuisten ja lasten valtasuh-
teissa korjaantuisi (Punch 2002).
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Kolmannen, vahvistumassa olevan nikemyksen mukaan tutkimus ei kaipaa
mitdin erityisid ikimairittyneitd tapoja lahestyi lapsia tutkimuksessa. Lasten
ja aikuisten vililld ei katsota olevan sellaisia olennaisia eroja, jotka puolustai-
sivat erityisid lihestymistapoja lapsia tutkittaessa. Téllainen nikemys, jonka
pohjalle rakentuu eettisen symmetrian periaate, heijastaa laajempaa muutosta
ajattelussa lapsista ja lapsuudesta. Huomio on alkanut lisidntyvissd mairin
kohdistua lasten kykyyn ja oikeuteen osallistua ja vaikuttaa heitd itsedin
koskeviin asioihin ja elimisympirist6ihin, jolloin my®ds ajatus lapsuudesta ja
aikuisuudesta toistensa vastakohtina on alkanut murentua (Christensen &
Prout 2002, 482). Uudemmassa tutkimuseettisessi keskustelussa on tavallis-
ta viitata jo lihtokohtaisesti lapsiin kompetentteina sosiaalisina toimijoina,
jotka voivat tehdi selkoa omista kokemuksistaan ja tilanteistaan (Hopkins &
Bell 2008, 3—4). Muuttunut ajattelu on heijastunut mys Lasten oikeuksien
sopimukseen, jonka hyviksymisen my6td ihmisoikeusajattelu on vahvistunut
huomattavasti ja alkanut omalta osaltaan vaikuttaa myds tutkimuseettiseen
ajatteluun (Alanen 1998; Alderson 1995). Niiden muutosten myoti nikemys
lasten kyvyistd ja oikeuksista osallistua ja vaikuttaa heitd itseddn koskeviin
asioihin ja elimisympiristdihin on vahvistunut.

Muuttuneella ajattelutavalla on ollut vilitctdmid seurauksia tapoihin 13-
hestyid lapsia tutkimuksessa. Sen sijaan, ettd tietoa kysyttiisiin vanhemmilta
tai muilta lasta ymparoiviled aikuisilta, kidnnytian suoremmin lasten itsensi
puoleen, kun halutaan saada heisté tietoa. Lapsia on alettu picdd luotettavina
informantteina ja heitd jopa vedetdin mukaan kanssatutkijoiksi tutkimusky-
symysten midrittelyssi ja empiiristen aineistojen kerddmisessd. Lasten lihes-
tyminen aiempaa suoremmin on nostanut uusia tutkimuseettisid kysymyksii
agendalle. Keskustelu erityisten "lapsiystivillisten” metodologioiden puolesta
ja vastaan kiy vilkkaana (esim. Punch 2002).

Eettiset kysymykset ja eettinen keskustelu ovat nousseet laagjemminkin kai-
kessa tutkimustoiminnassa aiempaa nikyvimpiin asemaan. On pohdittu sitg,
olisiko my®s ihmistieteisiin sovellettava tutkimuksen ennakkosiitelyi lidketie-
teellisen tutkimuksen mallin mukaisesti (Tutkimuseettinen neuvottelukunta
2009). Siitely asettaa tutkimukselle uusia rajoituksia ja velvoitteita ilman, ettd
tutkittavien asema kuitenkaan vilttdimited paranee (Mikeld 2005).

Osaltaan eettisen keskustelun aktivoituminen on yhteydessi laadullisten tut-
kimusotteiden yleistymiseen sosiaalitutkimuksessa ylipddnsa. Sosiaalitieteellinen
tutkimus tuo viistimittdi mukanaan jonkinasteista interventiota ihmisten
elimiin. Timi interventio voi laadullisessa tutkimuksessa olla seki syvii ettd
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pitkdaikaista. Etnografiset tutkimusmenetelmit ovat saaneet vahvan jalansi-
jan sosiaalitieteellisessd lapsuuden tutkimuksessa; niitd on pidetty erityisen
kiyttokelpoisina, kun tutkimus on sijoitettu lapsuuden instituutioihin, kuten
kouluihin, paivikoteihin ja lastenkoteihin. Eettiset pohdinnat kietoutuvat niin
tutkimuksen eri vaiheissa tehtiviin metodologisiin valintoihin, joista on alettu
vaatia tutkijoita tekemiin entistd paremmin selkoa (esim. Mikeld 1991).

Keskustelen tissi kysymyksisti tai teemoista, jotka ovat viime vuosina
herittineet metodologis-eettisid kysymyksid ja pohdiskelua. Kdytin lihteinini
lzhinna suomalaisessa, pohjoismaisessa ja brittildisessi lapsi- ja lapsuustucki-
muksessa kiytyji keskusteluja. Mielessini on ensisijaisesti lapsi-instituutioiden
piirissd tehty ernografinen tutkimus, jota tunnen parhaiten. Monet sen pii-
rissd nousevat kysymykset koskevat kuitenkin laadullista lapsi- ja lapsuuden
tutkimusta myds laajemmin. Jonkinlaisena kaikupohjana kysymysten esiin
nostamiselle toimivat kahdessa laajassa etnografisessa tutkimuksessani esiin
nousseet eettistd pohdintaa synnyttineet tilanteet. Toinen on 1990-luvun
alussa toteutettu etnografinen tutkimus, joka kohdistui lasten sosiaaliseen
vuorovaikutukseen ja sosiaaliseen jirjestykseen piivikodissa (Strandell 1994,
1995). Toinen on meneillddn oleva laaja etnografinen tutkimus koululaisten
iltapdivihoitopaikoista julkisen hallinnoinnin uutena areenana, seki timin
areenan yhteyksisti lasten toiminnan, identiteettien ja aikuisohjauksen vilisiin
suhteisiin. Osana tutkimusta on my®os haastateltu kerhojen lapsia ja ohjaajia.
Tdmin tutkimuksen toteutan Suvi Pennasen kanssa.

Aineiston keruu on se tutkimuksen vaihe, joka lapsitutkimuksen piirissd
on herittinyt eniten eettistd pohdiskelua. Se on vaihe, jossa tutkija konkreet-
tisesti kohtaa tutkittavansa ja on tekemisissi heidin kanssaan. Kysymykset
koskevat silloin ensisijaisesti tutkimuskentille padsyd ja kentilld olemista,
tutkittavien suostumusta ja heidin luottamuksensa saavuttamista. Artikkelin
loppupuolella nostan esille muutamia teemoja, jotka mielestini sietdisivit
saada enemmin huomiota osakseen. Millaisia representaatioita tuotamme
lapsista ja lapsuudesta, ja mitd tekemistd niilli on mahdollisesti eettisyyden
kanssa? Lasten ja aikuisten valta- ja auktoriteettieroista johtuen nimi saavat
lapsuuden tutkimuksessa joitakin erityispiirteitd tai lisimadreitd. Myos timd
artikkeli pohjautuu ajatukseen lapsesta kompetenttina sosiaalisena toimija-
na, joka pystyy antamaan tutkijalle validia tietoa omista kokemuksistaan.
Kommentoin myds viime aikoina lisddncynytti kritiikkii, joka on kohdistunut
lasten toimijuuden pitimiseen liian annettuna ja valmiina.
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Suostumus, vapaa-ehtoisuus ja valta

Ihmisoikeuslihtdisen tutkimusetiikan keskeinen periaate on tutkimukseen
osallistuvien henkildiden vapaachtoinen ja riittdvddn tietoon perustuva suos-
tumus osallistua tutkimukseen (Alanen 1998; Alderson 1995). Suostumuksen
turvaamisella tarkoitetaan “tutkittavan autonomian, ihmisarvon ja yksityisyy-
den kunnioittamista seki oikeutta kieltiytyi osallistumasta missi tutkimuksen
vaiheessa tahansa” (Nikander & Zechner 2006, 518). Mutta keneltd pitdisi
kysyi tutkimuslupaa, kun kyseessd on lapsi? Toista idllistd ddripddtd, ikddn-
tyvid ihmisid tutkineet Pirjo Nikander ja Minna Zechner (mt.) kysyvitkin
krijttisesti perustuuko sopimusajattelu ajatukseen autonomisista oikeussubjek-
teista, jotka tasavertaisina ja yhdessi tuumin tekevit sopimuksia keskendin?
Perinteisemmissi tutkimuksessa kysymys ei yleensi ajankohtaistunut, koska
ajateltiin, ettd lapsi joko ei voi ymmirtdd mistd on kyse, tai suojelun nimissi
hin ei saisi ottaa asiaan kantaa. Asian nihtiin olevan puhtaasti vanhemman
tai muun lasta edustavan aikuisen tai instituution, esimerkiksi opettajan tai
sosiaalitydntekijan ratkaistavissa.

Uudemmassa ajattelussa lapsista tillainen ratkaisu ei kuitenkaan enii
tyydytd, eiki sopimusajattelukaan tunnu oikein istuvan. Lasten suojelun
ja osallistumisen periaatteita tuntuu olevan vaikea yhdistdd: ne nihdidin
helposti toisensa poissulkevina periaatteina, jolloin suojelu kiytinndssi her-
kisti kiddntyy osallistumis- ja vaikuttamismahdollisuuksien kaventumiseksi.
Myés Tutkimuseettinen neuvottelukunta (2009, 25) nikee periaatteellista
yhteensovittamattomuutta niiden kahden periaatteen vililld. Perustuslakiin
on toisaalta kirjattu lasten oikeus tulla yksiloini tasa-arvoisesti kohdelluiksi
ja saada vaikuttaa heitd itseddn koskeviin asioihin. Toisaalta huoltajan lapsen-
huoltolaki on sddtdnyt huoltajalle oikeuden paittad lapsen henkilokohtaisista
asioista, mikd viittaa ajatukseen lapsen suojelemisesta.

Suojelua on my®és alettu tarkastella aikuisten ja lasten vilisen valtasubteen
ilmentymini, jolloin se saa viistimittd myds eettisid ulottuvuuksia: hyvii
tarkoittavan suojelun nimissi lapsi suljetaan herkisti osallistumisen ja vaikut-
tamisen ulkopuolelle. Haasteena onkin purkaa vastakkainasettelu ja mieltdd
lapsi-aikuissuhde tavalla, joka ei katkaise lapsen vahvaa sidettd aikuiseen,
mutta nikee lapsen olevan enemmin aikuisen 7innalla ja mukana, asettuen
joskus myos aikuisia vastaan (Lee 2005, 19). Suomessa tuntuu olevan erityi-
sen vahvana houkutus siirtdi lasten osallistuminen kasvatukselliseen, lasten
kansalaistaitojen kasvattamiseen tihtiiviin kehikkoon. Osallistumisen ja
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vaikuttamisen toteutuminen siirretdin niin kauas tulevaisuuteen. Julkisessa
keskustelussa taas lasten osallistuminen ja vaikuttaminen jadvit helposti riski- ja
huolipuheen jalkoihin. Lasten osallistumisoikeuden edistdmisestd tai ainakin
huomioon ottamisesta on toisaalta tullut myds virallisen lapsipolitiikan osa,
jolloin sen huomioimisesta kaikessa lapsiin kohdistuvassa hallinnoinnissa on
tullut hallinnollinen velvoite tai rutiini.

Uudemman yhteiskuntatieteellisen lapsitutkimuksen jonkinlaisena pu-
naisena lankana kulkee kiinnostus lapsen toimijuundesta erilaisissa sosiaalisissa
ympiristoissi. Lasten ajattelemisen muiden ihmisten kaltaisina sosiaalisina
toimijoina pitdisi heijastua myds tapaan lihestyd heiti ja pyytid heitd mukaan
tutkimukseen. Jos tutkimuksessa on tarkoitus haastatella lasta, oletamme, etti
lapsi kykenee muodostamaan omia nikemyksié ja kertomaan niistd my®s tut-
kijalle — ja monet tutkimukset ovatkin tistd todisteena. Kaiken jirjen mukaan
lapsi voi silloin ottaa itse my8s kantaa tutkimukseen osallistumiseensa. Ja sen
hin myos tekee, tavalla tai toisella, kysyttiin hineltd suostumusta tai ei.

Kysymystd siitd, keneltd pitdisi suostumus pyytdd, on yritetty lihestyd
ikdfkriteereitd kiyteien. Eri yhteyksissd sovelletaan kuitenkin eri ohjeikirajoja;
minkiinlaista yksimielisyyttd asiasta ei vallitse: suosituksissa saatetaan viitata
lasten oikeuksien sopimuksen kiyttdimain 12 vuoden ikirajaan, 14-15 vuoden
tai jopa 18 vuoden ikirajaan. Kirjavuus ikdkriteerien kiytossi kertoo osaltaan
petusteluiden hataruudesta. Kiytinnossi vaihtelevien (korkeiden) ohjeikirajo-
jen soveltaminen hankaloittaa tutkimuksen tekemistd. Esimerkiksi cutkimus,
joka kohdistuu varhaisnuorten irtiottoon vanhemmistaan tai mydhiismoder-
nille yhteiskunnalle ominaiseen ikidryhmien vilisten rajojen himirtymiseen
ja uusien areenoiden aukeamiseen lasten itseniisemmille toimijuudelle tulisi
jokseenkin mahdottomaksi ylipddnsi, jos pitdisi pyytdd lapsen vanhemmalta
suostumus tutkimukseen. Sen lisiksi, ettd kddntyminen ndissa tilanteissa lapsen
vanhemman puoleen olisi epdjohdonmukaista ja nuorten integriteettii louk-
kaavaa, se johtaisi niin luonnottomiin sosiaalisiin tilanteisiin, ettd tutkimus
voisi jaddi kokonaan tekemitti.

Pienten, alle kouluikiisten lasten osalta ratkaisu niyttid aika annetulta: tie-
tysti kysytdin vanhempien ja/tai muiden aikuisten suostumusta. Pdivikodeissa
lapsia tutkineet (ks. Corsaro 1985; Gullgv 1999; Lehtinen 2000; Strandell
1994) tietavit kuitenkin hyvin, ettei aikuisilta portinvartijoilta saatu suostu-
mus kanna pitkille. Suostumus lisndoloon ja kysymysten kysymiseen on joka
tapauksessa saatava myds lapsilta. Heiti ei voi pakottaa osallistcumaan jos he
eivit halua, eivit ymmarri tutkijan tarkoitusperid tai yksinkertaisesti eivit pida
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siitd, ettd vieras aikuinen saa tietoa heidin tekemisistiin. Heilti ei kuitenkaan
voi kysyd suostumusta samalla tavalla kuin aikuisilta tai vanhemmilta lapsilta.
Suostumuksen kysyminen on pidettivi esilld koko ajan: suostumus lunastetaan
vastaamalla lasten kaikenlaisiin tutkijan ldsndoloon liittyviin kysymyksiin, ky-
symilld saako tulla ja saako olla ldsni konkreettisissa tilanteissa ja tulkitsemalla
parhaansa mukaan myds ei-verbaalisia viesteji. Omassa piivikotitutkimuk-
sessani sain tottua siihen, ettd minulta kysyttiin kaikkea mahdollista siitd mitd
teen, miksi ja miten (ks. Strandell 1994, 33—-38; 2002).

Vai voiko lapsia sittenkin pakottaa osallistumaan tutkimukseen? Kdytinnossd
on vaikeaa ja jopa mahdotonta loppuun asti pitdi kiinni tdydellisestd vapaach-
toisuudesta osallistua tutkimukseen. On tasapainoiltava toteuttamiskelpoisten
ja eettisesti kestivien ratkaisujen vililli. Tanskalainen piivikotilapsuudesta
viitellyt Charlotte Palludan (2005, 64-69) nostaa esille tilanteen, jossa hin
alkoi lipsua vapaaehtoisuuden periaatteesta peliten, ettei saa tutkimustaan
muuten toteutettua. Etnografisen tutkimuksensa alkuvaiheessa hin esitteli
projektinsa mahdollisimman konkreettisesti lapsille ja henkilokunnalle. Hin
pyysi suostumusta myds lasten vanhemmilea alleviivaten osallistumisen va-
paachtoisuutta. Tutkimusperiodin aikana ryhmasti lihti kuitenkin lapsia pois
ja tilalle tuli uusia. Sama tapahtui henkilskunnan keskuudessa. Vaihtuvuus
olisi saattanut kaataa koko hankkeen, jollei hin olisi saanut myos uusien
tulijoiden suostumusta. Koska jo muutamat kieltdytymiset olisivat voineet
vaarantaa koko tutkimuksen, hin alkoi omien sanojensa mukaan kiyteid lievdd
painostusta esimerkiksi tilanteissa, joissa lapsen vanhempi oli epivarma suos-
tumuksen antamisen suhteen. Voin omasta piivikotitutkimuksestani helposti
palauttaa mieleeni vastaavia tilanteita, joissa vapaachtoisuuden periaatteesta
tuli lipsuttua, jottei tutkimus hankaloituisi liikaa. Vanhemmille tiedottaessani
olen molemmissa etnografisissa tutkimuksissani soveltanut kiytintod, jossa
henkilokunta on antanut lapsen vanhemmalle tai lihettdnyt lapsen mukana
laatimani tiedotteen tutkimuksesta. Tiedon perillemenosta ei titen ole ollut
tdyttd varmuutta. Tillaiset esimerkit kuvastavat hyvin etnografisen tutkimuk-
sen eettisid haasteita: liikutaan kollektiivin muodostamalla tutkimuskentilli,
mutta suostumus on saatava yksililtd, jotka eivit ole pysyvid kentdn jisenid.
Esimerkit aktualisoivat tutkijan velvoitetta my®s rahoittajia ja akateemista
yhteis64 kohtaan saattaa tutkimus loppuun ja tulokset julki.

Koululaisten iltapaivihoitotutkimuksessa aineistoa kerittiin muun muassa
helsinkildisisti leikki- ja asukaspuistoista, jotka jirjestivit myos koululaisten
iltapiivitoimintaa. Leikkipuistoissa suostumuksen kysyminen lapsilta katta-
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vasti oli hankalaa monestakin syysti. Puisto on avoin toimintapaikka, jossa
kiy iltapdivikerhoon virallisesti” kuuluvien niin sanottujen vélipalalasten
lisaksi my6s muita koululaisia ja myos aikuisia asiakkaita. Lapset tulevat ja
menevig eri paivini ja kellonaikoina ovat lidsnd eri lapset. Vaikka tutkija, tai
joskus kerhon ohjaaja, olisi kertonut tutkimuksesta tarkkaan, tieto ei par-
haimmassakaan tapauksessa tavoittanut kaikkia lapsia. Paremman tavoitetta-
vuuden toivossa pantiin tutkijoiden kuvat ja nimet kerhon seinille nikyville
paikalle, mikd my®&s auttoi lapsia tunnistamaan tutkijat. Puiston usein suuren
lapsimiddrin takia tutkija ei varsinkaan kenttityon alkupuolella voinut aina
tietdd kuka on iltapdivikerhon jisen ja kuka on ei tdalld oleva lapsi™. Puiston
pistdytymispaikkaluonne tekee jokseenkin mahdottomaksi varmistaa jokaisen
lapsen kohdalla, onko lapsi tietoinen tutkimuksesta ja haluaako hin siihen
osallistua. Osaltaan tillaiset ongelmat kertovat my®s nykylasten lisadntyvistd
litkkkuvuudesta ja tilojen tietystd rajactomuudesta tai huokoisuudesta, mitkd
asettavat etnografiselle tutkimukselle uusia, my6s eettisid haasteita.

Lasten maailmoja ympiroiville portinvartijoille annettu valta ratkaista saako
lapsia tutkia vai ei voi aiheuttaa omat ongelmansa. Tutkimuksista loytyy esi-
merkkeji pulmatilanteista, joissa lapsen osallistumisen kieltivin vanhemman
auktoriteetti ohittaa lapsen halun osallistua tutkimukseen (Lallukka 2003, 75;
Palludan 2005, 66). Lapsen voi olla vaikea ymmirtdd, miksi hin ei saa olla
mukana, kun muutkin lapset saavat olla mukana. Téllaiset tilanteet ovat eet-
tisesti hankalia: lapsi on piivikodissa tai koulussa osa kollektiivia ja sosiaalista
yhteisod, johon tutkija puuttuu jakaen lapset niihin, jotka saavat ja niihin,
jotka eivit saa olla mukana. Laitoshoidossa olevia lapsia tutkineet Andrew
Kendrick kollegoineen (2008, 85) ovat tdrminneet tilanteisiin, joissa paikal-
liset viranomaiset ilmoittivat, ettei kukaan "heiddn” lapsistaan halua osallistua
tutkimukseen. Pitdisikd tutkijan kiltisti perddntyd, vai pitdisiké hinen pyrkid
varmistamaan, onko lapsi tai nuori varmasti saanut muodostaa oman kantan-
sa tutkimukseen osallistumisesta? Kuten suostumuksen kysyminen lapsilta,
myds portinvartijoiden kohdalla se on jatkuvasti esilld pidettivi asia (mt.).

1. Leikkipuistossa olevilla, iltapiivikerhoon kuulumattomilla lapsilla oli tapana vastata
tutkijalle, joka halusi tehdi tuttavuutta tyyliin "mi oon Sanna, mut mi en oo tdilld”.
Vastaus paljasti samalla, ettd lapsi oli hyvinkin tietoinen tutkimuksen kohdistumisesta
ileapdivikerhoon osallistuviin lapsiin.
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Tutkijoiden onneksi lapsia ympirdivit aikuiset ja instituutiot suhtautuvat
Suomessa enimmikseen suopeasti tutkijoiden toiveisiin suostuen samalla
usein itsekin tarkkailtaviksi.

My®és vastakkainen tilanne on mahdollinen. Lapsi ei ehki haluaisikaan
osallistua tutkimukseen, vaan myontyy vastahakoisesti. Tutkijalla on taka-
naan piivikodin tai koulun tuki ja vanhempien suostumus, jotka lapsi voi
kokea painostuksena osallistua (Lallukka 2003, 80). Voi tietysti ajatella, ettd
aikuinenkin voi myontyi tutkimukseen vastahakoisesti, mutta tekeekd hin
sen kuitenkin vapaachtoisemmin kuin lapsi, joka on tottunut sithen, ettd
aikuiset miiridvit hinen tekemisistain?

Tutkimuksen suorituspaikan valinta ei ole metodologis-eettisesti viaton tai
neutraali. Kaikkein tavallisinta on tutkia lapsia ja nuoria erilaisten instituu-
tioiden puitteissa, kuten piivikodeissa, kouluissa ja lastenkodeissa. Valinta
on paitsi konventionaalinen my®és kiytinnollinen. On helppo tavoittaa lapsia
ndistd paikoista. Sen lisaksi ettd lasten rekrytoiminen tutkimukseen koulujen
kautta on kitevid, on myos itse tutkimuksen suorittaminen koulun tiloissa
kiytinnollinen valinta, vaikka tutkimus sellaisenaan ei kohdistuisi koululap-
suuteen. Jos tutkimuksen tarkoituksena on nimenomaan tutkia piivikoti- tai
koululapsuutta, voi olla vaikeampaa vilttyi sijoittamasta tutkimusta piivikodin
tai koulun tiloihin.

Y14 kuvatut kokemukset “huokoisista” tiloista panevat miettimiin, hou-
kutteleeko tutkimuksen sijoittaminen pdivikotiin, kouluun, lastenkotiin tai
muuhun vastaavaan, tilallisesti rajatcuun insticuutioon niakemain sen lifankin
suljettuna ja erillisend? Nikander ja Zechner (2006, 519-520) puhuvat tissi
yhteydessi Judith Butleriin viitaten "vangituista tutkimuskohteista”, jotka ovat
tutkimustaloudellisesti mielekkiitd, mutta tuovat mukanaan erityisid eettisid
kysymyksid. Lapsitutkimuksen vahvasta ongelmakeskeisyydestd johtuen tut-
kimus kohdistuu heidin mukaansa korostetusti erityisryhmiin ja -tilanteisiin,
jotka edustavat huonosti ikiryhminsi laajempaa eliminkokemusta (mc.).

Kenttityo koululaisten iltapiivipaikoissa — erityisesti leikki- ja asukaspuis-
toihin sijoittuvissa paikoissa — opetti minulle, ettd paikalla ja toiminnalla on
runsaasti kosketuspintoja paikan ulkopuolisiin tahoihin ja ihmisiin erilaisten
institutionaalisten, hallinnollisten ja kiytinnoéllisten kytkosten vilitykselld,
jotka ovat mukana jisentdmissd kerhon arkea. Mainittakoon tissd esimerk-
kini lasten mahdollisuus pitdd kiannykilld reaaliajassa yhteyttd vanhempiinsa,
kavereihinsa, harrastuksiinsa ja muualle kerhossa ollessaan. Lapset sitovat
toimintansa kautta paikkoja, ihmisii ja tekemisid yhteen. Piiseekd lasten

99



§ Harriet Strandell

toimijuuden relationaalisuus esille kaikissa ulottuvuuksissaan, jos kerhoa tai
koulua ajatellaan rajattuna ja erilldin olevana?

Oli tutkimusintressi mikd tahansa, ei voi ohittaa tutkimuspaikan valintaan
sisaltyvid reunachtoja. Tutkimuspaikan valtasuhteet, rakenteet ja jannitteet
sekd tutkijan nikemys paikan luonteesta vaikuttavat koko tutkimusprosessiin
ja myos tutkimuksen tuloksiin (Hopkins & Bell 2008, 4). Tutkimuspaikan
valinnan ongelmiin onkin alettu kiinnittdd enemmin huomiota. Osaavatko
lapset tehdi eroa koulun tiloissa tehtivin tutkimuksen ja koulutyén valilla?
Ymmirtivitko he ettd ei ole pakko osallistua? Uskaltavatko he kieltdytyd
tutkimuksesta, joka tehdiin ikddn kuin kouluty6n lomassa, joskus jopa
koulutehtivin muodossa (pyydetidn esimerkiksi didinkielen tunnilla lapsia
kirjoittamaan aine tutkijan kiytto6on)? Oppilaiden vastauksien arvioiminen
kouluympiristossd oikein tietimisen tai tietimittomyyden nikokulmasta
alleviivaa haastattelutilanteen tiettyd koulumaisuutta, jossa aikuinen kysyy
ja lapsi vastaa (Lallukka 2003, 80, 84).

6—12-vuotiaiden lasten sosiokulttuurista ikitietoa tutkinut Kirsi Lallukka
kirjoittaa viitdskirjassaan (Lallukka 2003) siitd, miten hin joutui vaikeuksiin
luottamuksellisuuden kanssa pyytiessiin lapsia kirjoittamaan kirjoitelmia
koulussa. Hin oli korostanut lapsille, ettei anna teksteji opettajien nihti-
viksi eikd kenenkdin henkil6llisyys tule esiin. Kolmannen luokan opettaja
halusi kuitenkin auttaa tutkijaa saamaan kunnollisen tutkimusaineiston ja
ohjeisti oppilaita seuraavasti: "Vaikken mind nyt tilld kertaa arvioi sitd mitd
kirjoitatte, niin mind kylld nien, miten te kirjoitatte, joten paneutukaahan
kunnolla” (Lallukka 2003, 81). Opettaja kiersi luokassa katsomassa “saako
teiddn kisialasta selvdi” (Lallukka 2003, 81). Tissi on institutionaalinen
valtasuhde hyvin konkreettisella ja nikyvilld tavalla lasnd. Institutionaaliset
puitteet olivat my6s konkreettisella tavalla lisni koululaisten iltapdivitutki-
muksessa, kun lapset muutamissa koulun kerhoissa ja koulun tiloissa tehdyissd
haastatteluissa viittasivat, kun haastattelija esitti heille kysymyksia.

Omat eettiset haasteensa asettavat myds tutkittavien astuminen ulos
tutkimussuhteesta ja tutkittavan roolistaan. Koululaisten iltapiivipaikoissa
muutamat tytot hakivat tutkijalta emotionaalista liheisyyttd, tulivat syliin
istumaan ja saattoivat kutsua tutkijaa didikseen. Olivat syyt liheisyyden ha-
kemiselle mitkd tahansa, tilanteet ovat tutkijalle himmentdvid. My6s Piivi
Topon (Nikander & Zechner 2006, 521) mainitsemat tutkijan fyysisen
vahingoittumisen uhka, kenttityon aikana nihdyt laiminly6nnit ja lapsen
epioikeudenmukainen kohtelu tulivat meillekin jossain mairin tutuiksi.
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Yksityisyys, luottamuksellisuus ja tutkijan rooli

Tutkimustilanteissa tormitian herkisti yksityisyyden ja luottamuksellisuuden
eettisiin haasteisiin, kuten Lallukan esiin nostamassa esimerkissid. Kun tut-
kimus suoritetaan piivikodissa, koulussa tai vastaavassa paikassa, jossa lapset
ovat aikuisten huolenpidon ja kontrollin kohteina, tutkijan oletetaan usein
kertovan henkilokunnalle havainnoistaan (Kampmann 2003, 173). Térmisin
tihin my6s omassa piivikotitutkimuksessani. Minulta kysyttiin havaintoja
ja mielipiteitd tavalla tai toisella ongelmallisiksi koetuista lapsista. Takana oli
ilmeisesti ajatus, ettd havainnoistani voisi olla hyotyi koettujen ongelmati-
lanteiden kohtaamisessa. Olin huonosti valmistautunut kohtaamaan tillaisia
toiveita. Tillaiset tilanteet aktualisoivat myds tietosuojan tirkeyden, jota
Mikeli (2005, 390) pitdd tirkeimpini tutkittavien vahingolta suojelemisen
kysymykseni sosiaalicutkimuksessa.

Tutkijaan kohdistuvat yhteisty- ja raportointiodotukset kertovat osaltaan
lasten alisteisesta asemasta instituutiossa. Kouluissa ja piivikodeissa tydsken-
televit ammattilaiset ikdidn kuin “omistavat” lapset ammatillisen erityisosaa-
misensa valtuuttamina ja saattavat mieltdd tutkijan osaksi ammacttilaisten
kollektiivia. Jossain mairin tutkija onkin sen jisen, varsinkin jos hin on
itse tutkijaksi ryhtynyt alan ammattilainen. Tillainen asetelma on tutkijalle
hikinen paikka: minkilaiseen tutkijapositioon voi asettua ottaen huomioon
lasten ja ammattilaisten vilisen valtasuhteen olemassaolon? Samalla pitiisi
olla ihmisend ldsnd arkipdivin sosiaalisissa tilanteissa normaalina aikuisena
ihmiseni, osallistua kahvihetkiin ja jutella mukavia.

Puuttumattomuuden periaate on luottamuksen saavuttamisen keskeinen
edellytys. Normaalitilanteissa periaatteeseen ei liity ongelmia, mutta se saattaa
joutua koetukselle esimerkiksi lasten ylittdessd selvisti sallitun kiyttdytymisen
rajoja. Tillaisia kiperid tilanteita jouduimme pohtimaan muutaman kerran
koululaisten iltapdivitutkimuksessamme. Leikillinen painiskelu yltyi tappe-
luksi tai viaton meno kiintyikin huomaamatta kiusaamiseksi. Lapset saattavat
jopa tietoisesti suojella tekemisidin aikuisen katseelta koska he tietivit, ettd
kiusaaminen ei ole sallittua. Téllaiset tilanteet ovat tutkijalle vield vaikeampi
paikka. Hin saattaa nihdi tlanteita, jotka jaavit ohjaajilta nikemittd — tai
joihin he eivit kiireen tai muun syyn takia ehdi tai vélitd puuttua, vaikka
nikisivitkin mitd tapahtuu. Mitd tehdd? Tutkija joutuu tasapainoilemaan
monen lojaliteetin (lapsia, ohjaajia, tutkimusta ja itseiin kohtaan) ja eet-
tisen periaatteen vililli. Vastuullisena aikuisena hinen tulisi suojella lasta
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tilanteessa, jossa tulkinta siitd, mitd tapahtuu lasten vilill3, ei ole helppo tai
yksiselitteinen. Raja leikillisen painiskelun ja tappelun vililli saattaa olla
hiuksenhieno. Tutkija voi yrittdd selvittdd lasten kanssa, mistd on kysymys
ja onko meno kaikkien osallistujien kannalta ok. Alakynteen jadvin lapsen
voi kuitenkin olla vaikea “kirdytedd” aikuiselle tappelupukaria. Tutkija voi
ottaa asian puheeksi henkilokunnan kanssa, minki henkilokunta voi kokea
tervetulleena apuna tai vaihtoehtoisesti heihin kohdistuvana kritiikkin.

Kiusaamisen esiintyminen lasten vilill4, tai sen epdily, tuntuu herkisti
muodostuvan puuttumattomuuden kipukynnykseksi. Ndin my6s Kendrickin
ja kollegoiden (2008) tutkimuksessa, jossa tutkijat eettisid ongelmia enna-
koiden lihestyivit tutkittaviaan, laitoshoidossa olevia nuoria muun muassa
seuraavalla informaatiolla: "Miti tahansa kerrot meille, tieto pysyy luot-
tamuksellisena. Paitsi jos kerrot, ettid jotakuta on vahingoitettu tai tullaan
vahingoittamaan. Siind tapauksessa joudumme harkitsemaan sen kertomista
henkilokunnalle. Mutta jos tillainen tilanne syntyy, keskustelemme ensin
kanssasi, millid tavalla asia otetaan esille.” (Mt., 87, suomennos HS.) Sen
lisiksi ettd puuttumattomuuden rajan vetiminen on eettisesti hankalaa, sen
vetiminen juuri kiusaamistilanteisiin ja -kokemuksiin kertoo osaltaan kiu-
saamisen joskus runsaastakin esiintymisesti lapsuuden instituutioissa, seki
koko ajan pinnalla olevista yrityksisti kitked siti.

Tutkijan roolia suhteessa lapsiin on instituutioetnografioissa pohdittu pal-
jonkin. Melko kriittisesti suhtaudutaan kuitenkin aikoinaan Nancy Mandellin
(1988) lanseeraamaan “vihiten aikuisen rooli” (the least adult role) -malliin.
Tillaisessa tutkijanroolissa pitdisi pyrkid minimoimaan aikuisen tutkijan ja
lapsen vilisii eroja tekeytymilli mahdollisimman lapsen kaltaiseksi, sulau-
tumalla lasten joukkoon ja samaistumalla heihin. T4llaisesta tutkijan roolista
16ytyy yhtymikohtia aikoinaan antropologiassa kritiikkid osakseen saaneeseen
pyrkimykseen "olla yksi heistd” (go native) ja ndhdd maailma “heididn” silmin
(Gullgv & Hgjlund 2003, 98-104).

Sen lisiksi, ettd on syytd viletdd lasten maailmojen “eksotisointia”,
korostetaan tini piivini sitd, ettd lasten ja aikuisten vilisid valtasuhteita
ei voi sivuuttaa ja ettd tutkijalla on eettinen ja metodologinen vastuu ottaa
valtasuhde huomioon (Christensen & James 2000, 6). Auktoriteettieroa voi
ja pitadkin pyrkid pienentdmidn; lapsia tulisi lahestyd mahdollisimman tasa-
arvoisesti. Monet tutkijat ovat ymmirtineet asemansa vailla auktoriteettia
olevana aikuisena, erotuksena aikuisista, joilla on ammattiosaamisen tuomaa

valtaa lapsiin (Gullev 1999; Palludan 2004; Strandell 1994). Pari- ja ryhmi-
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haastatteluiden kiyttimisti lapsia haastateltaessa on pidetty auktoriteettieroa
lieventdvini ja valtasuhteen tasapainottamista edistdvini asiana.

Eettinen symmetria

Kuten johdannossa todettiin, lasten nikeminen sosiaalisina toimijoina ja
osallistujina on vienyt pohjaa aikaisemmin itsestdinselvyytend pidetystd
kisityksestd aikuisten ja lasten perustavanlaatuisista ontologisista eroista.
Paradoksaalista kylli muuttunut nikemys on samalla seki vihentinyt ettd
lisinnyt tarvetta pitdd lapsia erityisini, aikuisista poikkeavina tutkimuskoh-
teina. Eettisen symmetrian periaate korostaa lasten ja aikuisten lihestymistd
tutkimuksessa samalla tavalla. Eettisen symmetrian periaatteen mukaan
mitdin eroa lasten ja aikuisten vililli ei pidi ottaa lihtokohtaisesti annettuna.
Lapsitutkimuksessa tulisi lihted liikkeelle samoista eettisistd periaatteista,
jotka ohjaavat muutakin tutkimusta. Periaate ei tarkoita sité, etteiko lasten ja
aikuisten tutkimisen vililli olisi muun muassa eettisti kunnioitusta koskevia
eroja. Nididen tulisi kuitenkin nousta konkreettisissa tutkimustilanteissa eteen
tulevista tarpeista sen sijaan, ettd ne toimisivat etukiteisoletuksina (Christen-
sen & James 2000, 1-8; Christensen & Prout 2002, 481-482).

Tutkimuksen aineistonkeruuta suunnitteleva tutkija tormii herkisti
kisityksiin lapsista haavoittuvina ja erityistd suojelua kaipaavina, jolloin
edellytetddn erityisid lihestymistapoja heitd tutkittaessa. Tallainen ajatte-
lutapa ympiréi herkisti lapsen aikuisilla portinvartijoilla”, joille annetaan
valtuudet edustaa lasta, puhua lapsen puolesta ja tulkita, mikid on lapsen
edun mukaista. Viitataan esimerkiksi sithen, ettei lapsi voi ymmartdd, mitd
hinen osallistumisestaan tutkimukseen voi seurata (voisi tietysti kysyd,
ymmirtivitkd aikuisetkaan aina tutkimuksesta, johon he osallistuvat, mitd
siitd voi seurata) (Christensen & Prout 2002; Kampmann 2003, 174-177).
Suojelun nimissi lasten mahdollisuutta ilmaista mielipiteensi heiti itsedin
koskevissa asioissa ja heidin mahdollisuuttaan vaikuttaa heisti kerictiviin
tietoon voi siten rajoittaa tai evata.

Toinen erityisid lahestymistapoja edellyttivd ajattelutapa ei sijoita erilai-
suutta itse lapseen, vaan lasten yhteiskunnalliseen positioon. Lapset nihddin
tdlléin samalla tavalla kompetentteina toimijoina kuin aikuisetkin, mutta
heiddn yhteiskunnallinen positionsa vaatii tutkijalta erityistd huomiota ja
erityisid lihestymistapoja (Thomson 2007, 211). Yksilollisen haavoittuvuuden
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sijasta on silloin hedelmillisempii puhua “rakenteellisesta haavoittuvuudesta™
haavoittuvuutta ei sijoiteta lapseen, vaan lasten ja aikuisten viliseen valta- ja
kontrollisuhteeseen. Lapsuuden ja aikuisuuden vélinen valta- ja auktoriteetti-
suhde on erityinen, tutkijoilta herkkyyttd kysyvi suhde: lapset ovat aikuisten
huolenpidon, kasvatuksen ja kontrollin kohteena, ja he ovat sitd juuri niissi
paikoissa, missd teemme etnografista tutkimusta. Lisddntyneelld tiedolla voi
olla laajakantoisia seurauksia lasten elimiin. Kvalitatiivinen lapsitutkimus
tuottaa yksityiskohtaista tietoa lasten arjesta ja toiminnasta, ja voi siten tarjota
my9s uusia vilineitd lasten entistd hienovaraisemmalle ohjaukselle ja kontrol-
loimiselle. Tutkijan olisi hyvi ainakin tiedostaa minkilaisiin interventioihin
lasten tutkiminen antaa mahdollisuuksia.

Kiytinnossi lapsitutkimusta ohjaavat eettiset periaatteet ovat usein sekoitus
monenlaista ajattelua. Esimerkiksi Priscilla Aldersonin monissa yhteyksissi
siteeratulta lapsitutkimuksen 10 eettisen kysymyksen listalta (ks. Alanen
1998; Alderson 1995; Alderson & Morrow 2004, 137-142; Christensen
& Prout 2002, 490) loytyy seki lasten haavoittuvuutta ja suojelua koros-
tavaa ettd samojen eettisten periaatteiden soveltamista lapsiin ja aikuisiin,
ja lasten osallistumista korostavaa ajattelua (Kampmann 2003, 174-177).
Konkreettisissa tutkimustilanteissa joutuukin useimmiten tasapainoilemaan
toisaalta yksil6llisen ja rakenteellisen erityisyyden, toisaalta samanlaisuuden
periaatteiden vililla.

Milla tavalla voisi vahvistaa lasten asemaa tutkimuksessa? Tami on haaste
sekd lapsi- ja lapsuustutkimusta tekeville tutkijoille ettd erilaisille tutkimuk-
sen portinvartijoille. Niyttdd siled, ettd Suomessa ollaan vield aika kaukana
tilanteesta, jossa lasten osallistumisen periaate otettaisiin rutiininomaisesti
huomioon tutkimusta suunniteltaessa. Meilld on vahva traditio ajatella lap-
sia ensisijaisesti haavoittuvina. Suojelun nimissa lapset herkisti erillistetddn
ja eristetadn mahdollisuuksista vaikuttaa heitd itseddn koskeviin asioihin ja
puhua omista asioistaan. T4ssd viittaan laajemmin yhteiskunnassa vallitsevaan
ajatteluun lapsista. Osallistumisen periaate saattaa jaddi korulauseeksi, jonka
kiytinnon merkitys jdd ohueksi. Viitetddn jopa, ettd lapsipolitiikassa olisi
viime vuosina otettu askel taaksepdin. Muutoksen piirteitd ovat muun muassa
lasten ja aikuisten vastakkaisuuden korostaminen ja lasten esittiminen joko
kirjistetysti suojelua tarvitsevina tai ankarampia rangaistuksia ja kontrollin
kiristimistd tarvitsevina, jolloin heidin mielipidettdan heitd itseddn koskevissa
asioissa ei kysytd (Harrikari 2004). Viitataan myds mediajulkisuutta hallin-
neeseen puheeseen, jossa pyritddn saattamaan lapset nikymattdmain, mutta
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samalla hienovaraisesti jatkuvaan aikuisten valvontaan. Lasten ja aikuisten
vastakkainasettelu on korostetun nikyvii: lasten tulisi antaa olla lapsia”, mika
voi johtaa toimijuuden ja osallistumisen ulkopuolelle sulkemiseen (Satka &
Moilanen 2004).

Toisaalta lasten tutkimukseen osallistumisen ei tarvitse tarkoittaa mitiin
sen enempii kuin aikuistenkaan kohdalla. Lasten oikeutta osallistumiseen ja
vaikuttamiseen on jopa tulkittu niin, etti lapset pitdisi ottaa mukaan tutkimus-
prosessiin kanssatutkijoiksi. Heiddn pitiisi silloin saada vaikuttaa jo tutkimus-
kysymyksiin ja tutkimusasetelmiin, ja toimia itse esimerkiksi haastattelijoina
(Alderson 2000). En kuitenkaan nie, etti tutkittavien vetiminen mukaan itse
tutkimusprosessiin voisi olla mikdin yleinen vaatimus, sen enempii lasten
kuin aikuistenkaan kohdalla. Vaikka esimerkkejd onnistuneista hankkeista
16ytyy, lasten mukaan ottaminen voi olla joskus my®os eettisesti arveluttavaa.
Lapset saattavat joutua erddnlaisiksi panttivangeiksi “lasten edun” nimissd
viritetyille hankkeille, joihin heilld ei ole ollut kiytinndssi mahdollisuutta
vaikuttaa (Kampmann 2003, 172-173). Lapsille tarjottu osallistuminen saactaa
joskus tarjota enemmin symbolista kuin todellista vaikutusvaltaa (Kjorholt
& Lidén 2004).

"Kasitteellinen” portinvartiointi

Minkilaisia representaatioita tuotamme lapsista, miten kerromme heistd
potentiaalisille tiedon kiytedjille? Sitd tutkimukseen osallistuvat lapsetkin
vililli miettivit, kun he tivaavat tutkijalta vastauksia heitd askarruttaviin
kysymyksiin:
"Miti s teet? Mitii sii tos dsken kirjoitit? Kirjoitiko et me pelataan futista? Kirjoititko
ettdi leikin Antin kaa? Miksi aina kirjoitat kun sanon jotakin? Kirjoitatko kirjan? Lue
toi kaikki... (osoittaa sivua) Minkilaisen kirjan kirjoitar? Aiotko myydi siti? (HS:
Kyl kai...) Hib, sit me voidaan ostaa se kanss. Joo, ja sit isit ja didit voi nihdi miten

lapset leikkii, et me ei kiusata ollenkaan (ironisesti)... ” (Strandell 1994, 35-36.)

Téssd omasta paivikotitutkimuksestani poimitussa esimerkissi lasten
kysymykset tutkijalle koskettavat my6s eettisid nikokohtia. Lapset tarkistavat
vastaavatko muistiinpanoni todellisia tapahtumia, ja he pohdiskelevat, milld
tavalla kirjoittamiseni liittyy heiddn tekemisiinsa. Sen lisiksi heité kiinnostaa,
mité tiedolla tullaan tekemiin ja miten se tullaan vilittiméin eteenpiin.
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Lopuksi he osoittavat olevansa tietoisia siitd, etti tiedolla voidaan kontrol-
loida lapsia. He ovat my®s uteliaita sen suhteen, milld tavalla heistd tullaan
kertomaan niille, joilla on heihin valtaa eli isille ja dideille.

Miten representoidaan lapsia 7isille” ja “dideille” on tirked kysymys, eikd
vihiten sen takia, ettd lapsilla itsellddn ei ole paljoakaan valtaa vaikuttaa heistd
muodostettavaan kuvaan. Tutkijan pitiisi olla sen takia erityisen sensitiivinen
niille kisitteille ja nikékulmille, jotka hin ottaa tutkimuksensa lihtokohdiksi.
Nimi ovat toki yleisid tutkimuksen ongelmia, mutta korostuvart lapsitutki-
muksessa epitasaisten valta-asemien takia. Tutkijoiden tulisi omalla toimin-
nallaan parhaansa mukaan vilttdd lapsuuden rakenteellisen haavoittuvuuden
vahvistamista.

Tissd haluaisinkin laajentaa portinvartioinnin kisictimiin my6s “kisit-
teellisen” tai diskursiivisen portinvartioinnin (Strandell 2002). Tilli viittaan
ensisijaisesti sithen kisitteist66n, jonka avulla lapsuuden instituutioiden
ammattilaiset tekevit tyonsd. Kisitteet ovat ammattilaisten kiytdnnon tyon
vilineitd ja oman ammatti-identiteetin peruspilareita. Niilld ajetaan ammatil-
lisia intresseji ja legitimoidaan omaa osaamista. Lasten kanssa tydti tekevien
ammatillisten ryhmien diskursseilla on jokseenkin hegemoninen asema, koska
ne ovat kasvatuskiytintoihin syville ankkuroituneita (Prout & James 1990).
Niiden avulla voidaan harjoittaa "kisitteellistd” portinvartiointia eli maaritelld
minkilaisia lapset ja lasten viliset suhteet ovat ja mitd lapset tekevit. Mitd
enemmin jokin ryhmi “omistaa” kyseistd kenttdd, sitd enemmain se pystyy
harjoittamaan cillaista portinvartiointia. Kisitteet ovat, asiantuntijavallan
siivittimini, saavuttaneet kulttuurissamme aseman luonnollisina, itsestdin
selvini ja myds normatiivisina kisitteini.

Leikin kisite on keskeinen lasten kanssa tehtivin kasvatustydn vili-
ne (Ailwood 2003). Omassa tutkimuksessani jouduin ottamaan jatkuvasti
etdisyyttd leikin kisitteen oletusarvoiseen itsestddnselvyyteen. Vaikka pyrin
suhtautumaan hyvin avoimesti siithen, mitd lapset tekivit, leikki tarjoutui
rutiininomaisesti vastaukseksi. Leikilli on kulttuurissamme vakiintunut ja
normatiivinen asema; on vaikea lihestyi lasten tekemisii lihtokohdista, joissa
vastaus ei ole jo annettu. Yhtenid esimerkkin leikin tunkeutumisesta joka paik-
kaan toimikoon kidinnésesimerkki. Kiannitin artikkeliani varten muutamia
pdivikodin vuorovaikutusepisodeja englanniksi. Kuinka ollakaan, kiadntdji
oli korvannut yhden episodin kaikki tekemistd ilmaisevat sanat leikki-sanalla:
“aletaan..., mi tiedin miti aletaan..., mi en oo enii mukana..., mi oon
Akin kaa...” kiddntyivit muotoon "let’s play..., I know what we can play... I
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don’t want to play anymore... I play with Aki...”. Kdinnés ei suinkaan kerro
huolimattomuudesta, vaan leikin kulttuurisesti itsestiin selvisti asemasta
puhuttaessa lapsista.

Vaarana on, ettéd tutkijoina suhtaudumme tillaisiin kiytossd oleviin ki-
siteeisiin ikddn kuin ne olisivat valtasuhteista vapaita ja neutraaleja kisicceitd.
Tutkimukseen sisdin tulee huomaamatta rakennettua lihtokohtia, joissa
sementoidaan lasten toiseus” ja alisteisuus. Leikki on yksi niistd kisitteistd,
joiden avulla trivialisoidaan lasten tekemisii, etddnnytetddn ne aikuisten to-
dellisista” tekemisisté ja korostetaan lasten ja aikuisten vastakkaisuutta (Thorne
1993, 4-6). Se on kisite, jonka avulla lapset tyonnetdin “omaan erilliseen
kulttuuriinsa” — pois osallisuudesta ja vaikuttamisesta.

Ongelmana ei useinkaan ole se, ettd meilli on liian vihin tietoa lapsista,
vaan se, ettd meilld on lilan valmiita vastauksia. Tutkijana pitiisi pyrkii olemaan
tietoinen siitd, milld lapsuuden konstruktiolla operoi. Ikivaiheajattelu istuu
meissd kaikissa niin syvilld, ettd se vaikuttaa — tiedostamatta — monenlaisiin
tutkimusprosessin valintoihin, alkaen siitd, minki ikdryhmin on valinnut tut-

kimuksen kohteeksi ja milld perusteilla (Gullov & Hejlund 2003, 52-69).

Keskustelua

Huomattava osa lapsi- ja lapsuustutkimuksessa esiin nousevista eettisistd
kysymyksistd ndytcad siis kiteytyvin lasten ja aikuisten viliseen valta- ja auk-
toriteettisuhteeseen ja lasten alisteiseen asemaan lapsuuden instituutioissa.
Tutkiessaan lapsia instituutioiden piirissi tutkija astuu lisiksi kasvatuksellisten
ja poliittisten diskurssien merkityksellistimille kentille ja joutuu pohtimaan
omaa asemaansa siind. Hin joutuu pohtimaan my®s tutkimuksen mahdollisia
seurauksia lasten elimille.

Opetusministerion asettama Tutkimuseettinen neuvottelukunta (2009) on
laatinut ehdotuksen ihmistieteiden eettistd ennakkoarviointia varten. Ohjeiden
mukaan alaikiisid koskeva tutkimus vilttyy ennakkoarvioinnilta muun muassa
tapauksissa, joissa yksikdn johtaja tai koulun rehtori arvioi, ettd “tutkimus
on instituutioille hyddyllistd tietoa tuottava ja tutkimus voidaan toteuttaa
osana varhaiskasvatuksen toimintayksikon tai koulun normaalitoimintaa”
(mt., 25). Télloin ei esimerkiksi huoltajan suostumuksen pyytimisti katsota
tarpeelliseksi (mt., 32). Sinidnsi on tervetullutta, ettd tutkimuksen tekemiselle
ei aseteta turhia esteitd. Tilli muotoilulla tuskin kuitenkaan lisitiin lasten

107



§ Harriet Strandell

vaikutusvaltaa omiin asioihinsa. Tutkimuksen mahdollinen hyéty arvioidaan
instituution nikokulmasta ja tarpeista kisin, josta se voi toki vaikuttaa myds
lasten elimiin. Myos sen korostaminen, ettd tutkimus toteutuu osana insti-
tuution normaalia toimintaa alleviivaa instituution nikékulmaa.

Lapsiin kohdistuvassa tutkimuksessa tunnutaan laajemminkin edellyttivin,
ettd tutkimuksen pitdisi parantaa lasten elimii tai asemaa. Lapsen edun peri-
aate tunkee tutkimukseen moraalisia velvoitteita, jotka voivat myds rajoittaa
tutkimuskysymyksid tai tutkimuksen tekemisen tapoja. Lapsitutkimukselta
odotetaan jopa muuta tutkimusta enemmin ongelmien paikantamista ja
toimenpiteiden tai ratkaisujen tarjoamista esimerkiksi poliittisilla areenoilla
muotoiltujen ongelmien ratkaisemiseksi.

Osallistuvien lihestymistapojen ja tutkimusmenetelmien avulla halutaan
ehki luoda tutkimustilanteita, jotka lapset voivat kokea miellyttiviksi. Korrekti
kdyttdytyminen tutkijana on tietysti toivottavaa ja lapsitutkimuksessa erityisen
haastavaa, mutta voi my6s kysyd mennidinké ndissa miellyttdvyys- ja hyStypyr-
kimyksissd niin pitkille, ettd niistd tulee itseisarvo? Eiko riitd, eted tutkimus ei
tuota tutkittaville haittaa, miki on tutkimuksen teon keskeinen eettinen periaate
(Mikeld 2005)? Perustutkimuksella, jolla tuotetaan tietoa lapsista, lapsuudesta
ja heidin elimiinsi vaikuttavista yhteiskunnallisista rakenteista ja prosesseista,
pitiisi olla vankka sijansa lapsitutkimuksen kentill, ilman etti sille asetetaan
litkaa sovellettavuus- ja hyStyvaatimuksia. On kannettu huolta siitd, ettd eet-
tisyyttd korostetaan liikaa metodologian ja tiedon tuottamisen kustannuksella
(Punch 2002; Thomson 2007). Liiallinen tuijottaminen lapsiystivillisiin tek-
niikoihin voi viedd huomion niistd valta-, auktoriteetti- ja kontrollisuhteista,
jotka luovat puitteet lasten toimijuudelle ja sosiaaliselle identiteetille.

Lapsitutkimuksen vilkastuttua viime vuosikymmeninid myos eettis-me-
todologinen keskustelu on vilkastunut. Ambivalentti suhtautuminen lapsen
olemukseen ja lasten toimijuuden luonteeseen tuntuu jopa lisidntyneen sitd
mukaa, kun tutkimuksessa ollaan suoremmin tekemisissi lasten kanssa. Kuten
Punch (2002) toteaa, on jossain mairin paradoksaalista, ettd samat tutkijat, jotka
perdinkuuluttavat erityisid innovatiivisia tutkimusmenetelmii lapsia tutkittaessa
pitdvit samalla lapsia kompetentteina sosiaalisina toimijoina. Miksi tarvitaan
silloin erityisia "lapsiystavillisid” cutkimustekniikoita kommunikaatiossa heidin
kanssaan? Erityisten lapsiystivillisten tekniikoiden kehittely voi jopa vahvistaa
aikuisten ja lasten nikemistd vastakohtina, varsinkin kun lapsitutkimuksen
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ongelmakeskeisyydestd johtuen tutkimus usein kohdistuu erityisryhmiin ja
erityistilanteisiin (Nikander ja Zechner 2006, 520), tavallisen ja keskimairdisen
lapsuuden kustannuksella.

Eettistid keskustelua hankaloittaa lapsi- ja lapsuuden tutkimusta vaivaavat
vastakkainasettelut suojelun ja osallistumisen, erityisyyden ja samanlaisuuden,
being ja becoming vililli. Niistd on lapsitutkimuksessa kiistelty, ja niitd on
myds yritetty purkaa (Lee 2001, 2005; Prout 2005). Being-kisitteelld viitataan
lasten kisittdmiseen aikuisen kaltaisina sosiaalisina toimijoina ja becoming-
kisiteelld taas lapseen kehittyvini, ei-vieli-valmiina olentona. Lapsitutkimusta
on myos kritisoitu siitd, ettd being-luonteista toimijuutta pidetdin lifan annet-
tuna tutkimuksen ldhtokohtana. Valmiin toimijuuden taustalla kummittelee
nikemys aikuisuudesta valmiina ja lopullisena tilana tai pdimiiring, joka
sopii huonosti yhteen nyky-yhteiskunnan jatkuvasti liikkeessi ja muutoksessa
olevien identiteettien kanssa. Ongelma ei silloin piile lapsuuden Kkisitteesss,
vaan siini, etti aikuisuus nihdiin liian valmiina. Nick Leen (2001) mukaan
kisitys linsimaiden valmiista ja autonomisesta toimijasta on harhakuvitelma,
niin aikuisten kuin lastenkin kohdalla. Kaikenikiisten kohdalla olisi hysdyl-
lisempii tarkastella toimijuuden rakentumista vuorovaikutuksellisten riippu-
vuussuhteiden verkostoissa, joissa ihmisten elimi ja arki rakentuu (Lee 2005).
Tillainen positio olisi my®s eettisen symmetrian periaatteiden mukaista, jossa
ei lihtdkohtaisesti pidetd mitddn eroa lasten ja aikuisten vililli annettuna.
Osallistuvaa tutkimusta aikuisten parissa tehnyt Thomson (2007) totesi niiden
eettisten ja metodologisten periaatteiden, joita on pidetty lapsitutkimuksessa
tirkeind, pitevin padpiirteittdin myds aikuisten kohdalla. Aikuisten ja lasten
vastakkain asettamisen vilttimiseksi on tarpeellista soveltaa identiteetin kisi-
tettd, joka sallii litkkuvuuden ja muuttumisen (mt.). Riippuvuus ja autonomia
eivit ole toistensa vastakohtia, vaan tilanteisesti muuttuvia ja vaihtelevia.
Tutkimusmetodisesti lapsia pitdd voida tutkia yhtd laajalla skaalalla kuin mui-
takin ikiryhmii, micdin lahestymistapoja ennakkoon pois sulkematta. Tosin
tdytyy samalla pitdd jatkuvasti mielessd epitasa-arvoinen valtasuhde lasten ja
aikuisten vililli ja siitd johtuva lapsuuden rakenteellinen haavoittuvuus, jota
tutkijan tulisi riittdvisti huomioida.

Eettinen vastuu lapsi- ja lapsuuden tutkimuksessa on liitetty ensisijaisesti
aineistonkeruuvaiheeseen ja lasten kohtaamiseen. Tissi artikkelissa on useita
esimerkkeji siitd, kuinka hankalaa etnografisessa tutkimuksessa on pitid lop-

109



§ Harriet Strandell

puun asti kiinni vapaa-ehtoisuuden, suostumuksen ja luottamuksen eettisistd
periaatteista (voisi jopa viittdd, ettd se on mahdotonta). Lisiksi tutkimustiedon
ja muun tiedon raja muodostuu etnografisessa tutkimuksessa epimairiiseksi:
tutkija nikee ja kuulee kentilld ollessaan viiscaimittd paljon sellaista, joka ei
varsinaisesti ole tarkoitettu tutkijan tietoon. Vastuu siitd, miten kisictelee
saatua tietoa ja miten representoi kenttdinsi ja sen toimijoita valmiissa tut-
kimustekstissi nouseekin etnografisessa tutkimuksessa keskeiseen asemaan,
ja on, laajasti kisitettyni, osa tutkijan eettistd vastuuta.
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Salaisuus paljastuu

Mari Vuorisalo

”Niin, kentilld on elettivd kentin olosuhteiden mukaan”, totesi ohjaajani, kun
kerroin, ettd tutkimuspiivikodissa yhden lapsen vanhemmat eivit antaneet
tutkimuslupaa. Niiden olosuhteiden kanssa olin velvollinen elimiin kentilld
havainnoidessani 5—6-vuotiaiden lasten piivikotiarkea. Kaikki lapset olisivat yh-
teistyokumppaneitani, mutta yhden lapsen toimet eivit tulisi osaksi tutkimuksen
aineistoa. Piitin, etten ota asiaa esiin enki tuo sitd ilmi omassa toiminnassani.
Ainoastaan kysyttiessd kertoisin asiasta.

Juttelin pdivictdin ryhmin lasten kanssa, aina kun siihen tarjoutui lasten aloit-
teesta tilaisuus. Osallistuin ryhmin toimintaan tutkijana muistikirjani kanssa, ja
lapsilla oli tiedossa, ettd “si kirjotat kaiken, miti me sanotaan ja tehdiin ja sitten
sd teet niistd kirjan.” Piivittdisiin yhteistydrutiineihimme kuului my®s, etti lapset
tulivat kysymiin, mitd olin kirjoittanut ja sitten luin heille jonkin otteen, monesti
viimeisimpini kirjaamani tapahtumat. Vilini lasten kanssa olivat mutkattomar,
mihin yhteni tirkedni syyni oli varmasti, ettd muistiinpanojeni kuuleminen
tarjosi lapsille viihdyttivid tuokioita heitd suuresti miellyttivisti aiheesta — heistd
itsestddn.

Lapsi, joka ei ollut mukana tutkimuksessani, osallistui niihin rupatteluihin
muistikirjani 44relld samalla tavoin kaikkien muiden lasten kanssa. Yhteni niistd
kerroista hin kysyi, miksi en ollut kirjoittanut, mitd hin sanoi. Tulin tdydellisesti
ylldtetyksi. Vaikka olin valmistautunut vastaamaan tihin kysymykseen, en osannut
odottaa sitd juuri silld hetkelld. Jo kysymyksen kuullessani tiesin, ettei huolellisin-
kaan vastaukseni olisi kyllin hyvi.

Olin vihin aikaisemmin kirjannut lasten kertomia kuulumisia ja aloittanut
muistiinpanojen tekemisen vasta, kun timi lapsi oli sanonut sanottavansa. Lu-
kiessani en endd muistanut titd, enkd ymmartinyt huomioida, ettd lapselta jii
kuulematta juuri se kaikkein kiinnostavin osuus eli mitd hin itse oli tehnyt ja
sanonut. Vastauksena esitettyyn kysymykseen kerroin, ettd hinen vanhempiensa
toive on, etten kirjaa hinen juttujaan ylgs. Timin sanottuani tunsin, miten hipei
valui joka soluuni. Olimme tavanneet kymmenii kertoja, ja nyt yhtikkii olikin
paljastunut, ettd kiinnostukseni titd lasta kohtaan ei ollutkaan samanlaista kuin
muihin. Olin huiputtanut viikkokausia.

Saatan edelleen muistaa hetken kehossani, kun luen tutkimuspiivikirjani
muistiinpanoja. Olisiko jotain voinut tehdi toisin? Olisimmeko molemmat voi-
neet vilttyd tiltd pettymykseltd, jos olisin heti alussa ottanut tilanteen esille lapsen
kanssa ja todennut, miti se tarkoittaa? Ehki tillainen keskustelu olisi tarjonnut
mahdollisuuden jopa tutkimusluvan tarkastamiselle, silld edelld kuvatun episodin
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jalkeenkin tuli selvisti esille ettd "luvaton” lapsi olisi halunnut olla tuottamassa
tietoa tutkimustani varten. Yrittdessini rakentaa toimivia suhteita tutkittaviin
unohdin tarjota tille lapselle mahdollisuuden olla avoimessa suhteessa kanssani
vailla velvoitteita osallistua tutkimukseeni. Vaikenemiseni oli valinta, jilkikiteen
ajateltuna lapsuudentutkijalta eettisesti melko kestimiton sellainen. Onneksi lapsi
suoralla kysymyksellddn tarjosi tilaisuuden asian selvittimiselle ja samalla opetti
minulle, miten tutkijan on syytd huomioida kaikki tutkimuskentilld tapaamansa
ihmiset, olivat he mukana tutkimuksessa tai eivit.

Kentillid tutkijan on elettivi kentin olosuhteiden mukaisesti, antauduttava
vuorovaikutukseen ja sovitettava yhteen palasia omasta persoonastaan, tutkijasta
ja vierailijasta. Timi kokemus on asettanut minut puntaroimaan oman toimin-
tani lisiksi myds kysymystid kuka saa pdittid lapsen tiedon kiytostd — lapsi itse
vai hidnen huoltajansa — ja mitd mahdollisuuksia lapsella on ohittaa huoltajiensa
tahto. Onko se mahdollista missdin olosuhteissa tai millaiset olisivat ne tutki-
mukselliset olosuhteet, joissa lapsen osallistuminen olisi hinen omasta tahdostaan
kiinni? Vastuullisten tutkijoiden keritessd tutkimusaineistojaan jokaisen lapsen on
mahdollista jittdytyd pois tutkimuksesta, mutta tutkimukseen mukaan tuleminen
silloin, kun vain lapsi itse pitid titd tirkednd ei nykyisellddn liene mahdollista.
Lasten dini ei kuulu vapaasti. Samanaikaisesti tutkijana mietin, oliko minulla
lupaa kertoa edes titi.

114



Kuinka tutkia ja samalla vastustaa nuorten rasismia?

Sini Perho

Kiinnostuin nuorten rasismista 1990-luvulla Joensuussa, jolloin skinheadien
rasistinen ja vikivaltainen toiminta oli muodostunut osaksi kaupungin arkea.
Pohdin, kuinka alakulttuuri, jonka keskidssi on rasistinen ajattelumaailma, pysyy
aktiivisena kotikaupungissani — kuten myos muilla paikkakunnilla. Timi pohdinta
johdatti minut tutkimaan nuoria, joita rasistinen ajattelu ja toiminta vetivit puo-
leensa. Kiinnostuksen rinnalla oli huoleni nuorista: vastustin rasismia ja olin (ja
olen edelleen) sitd mieltd, ettd nuorten rasistiselle ajattelulle “on tehtdvi jotain”.
Ilman vikivallan kaltaista dirikiyttdytymistikin toista ihmistd kunnioittamaton
ajattelutapa on sekd nuoria itsedin, heidin elimiinsi ettd muita vahingoittavaa.
Niin piddyin tutkimaan tyttdjen ja poikien rasismin ympirille kietoutuvaa
nuorten miljédti ja erityisesti nuoria puoleensa vetivii yhteisollisyyttd. (Perho
2000; Perho 2009.)

Kysyin tutkimuksessani, miksi nuoret toimivat niin kuin toimivat ja ajattelevat
niin kuin ajattelevat (ks. Alasuutari 1993, 178), mutta timi ei riittinyt, koska
halusin my®és vaikuttaa tutkimaani ilmiéén. Tutkimusasetelma, jossa en tutkijana
hyviksynyt ilmi6td, jota tutkin, oli lihtokohdiltaan vaikea. Kuinka voisin varmis-
taa eettisesti kestdvin tutkimustavan: sen, etti tutkijana kunnioitan tutkittavieni
nikékulmia ja annan heille ja heidin rasistiseen yhteisé6n kiinnittymiselle anta-
milleen merkityksille dinen huolimatta siitd, ettd olen eri mielti heidin kanssaan?
Onko asetelma eettisesti kestimiton ja vddrinlainen? Kriittisempid konkreettisia
kysymyksid oli esimerkiksi se, voinko kuunnella kiistimittd haastatteluissa ja
keskusteluissa nikokulmia, joita en hyviksy?

En 8ytinyt ratkaisua tutkimusasetelmaani liittyviin haasteisiin ensimmiisessi
opinniytetydssini (Perho 2000), mutta sen jilkeen lihestymistapani nuoria tutki-
vana, mutta myds heidin ajatteluunsa vaikuttamaan pyrkivini toimijana selkeytyi.
Tissd auttoi tutkimukseni kontekstiksi rakentunut toimintatutkimuksellinen Exit-
projekti', jonka tavoitteena oli yhdistid eri toimijatahojen asiantuntemusta niin
sanotussa Joensuun skini- ja rasismiongelmassa. Projekti tihtisi monikulttuurisen
ja rasisminvastaisen nuorisotyén menetelmien kehittimiseen seki konkreettisesti
suomalais- ja maahanmuuttajanuorten vilisen kanssakiymisen lisidmiseen ja
joensuulaisnuorten rasismin vihentimiseen. Oma osuuteni keskittyi pidasiassa
rasistisiksi itsensi mairittineiden nuorten kanssa toimimiseen seki ennaltaehkii-

seviiin rasisminvastaiseen nuorisotydhdn kahdella nuorisotalolla seki nuorisotalon
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ja koulun yhteistydssi. (Ks. Harinen, Keskisalo & Perho 2001; Keskisalo & Perho
2002; Perho 2006; Souto 2006.) Samalla kerisin aineistoa viitdskirjatutkimuk-
seeni osallistuvalla nuorisotyélliselld otteella etnografisin haastatteluin (ks. Perho
2006).

Pyrin tutkimukseni aineistonkeruussa, analyysissi ja raportoinnissa kriittiseen
otteeseen omaa toimintaani kohtaan Anna Rastaan (2007) antirasistiseksi kuvaaman
tutkimusagendan mukaisesti. Keskeinen osa sitd oli Exit-projektin lihtkohta,
jonka mukaan nuorten rasismia pyrittiin ymmartimain, jotta sithen pystyttiisiin
vaikuttamaan. Arja Kuulan (1999, 11) mukaan toimintatutkimuksessa on olen-
naista ”paitsi tuottaa uutta tietoa myds pyrkid tutkimisen avulla mahdollisimman
reaaliaikaisesti erilaisten asiaintilojen muutokseen edistimilli ja parantamalla
niitd tavalla tai toisella”. Omien mielipiteideni kertominen nuorille ja vastavuo-
roisen kuuntelemisen idea eivit kytkeytyneet vain rooliini toimintatutkijana ja
nuorisotydti tekevini aikuisena, vaan myds tirkedni pitimiini rehellisyyteen ja
kunnioitukseen tutkittaviani kohtaan. Ymmirrin Inkeri Savan (2000, 25) tavoin,
ettd toimintatutkimuksessa ”on lihdettivi siitd, ettd emme ymmirri toisiamme.
Tiami luo asenteen, jossa on avauduttava toiselle, jotta ymmirtiminen voisi ehki
toteutua.” Tarkoituksenani oli pyrkid ymmartimiin, miksi rasismi ja sen ympi-
rille kietoutuva miljoé muodostavat nuorelle tirkein eliminalueen. Minun oli
avauduttava nuorelle, jotta hin voisi ymmirtid, miksi haluan ymmartdd hinen
nikokulmaansa ja miksi en sitd vield ymmirri — ja yhti lailla nuoren oli avauduttava
minulle, ettd ymmirtiisin hinen nikokulmansa.

Dialogin kaksisuuntaisuus oli kokemukseni mukaan ainoa avain tutkimuk-
seni nuorten elimin ymmirtimiseen. Nuoret suhtautuivat heidin rasisminsa
kiistimiseen pidosin mydnteisesti. Timai kertoi myds siiti, ettd kyseessi oli heille
tirked yhteiskunnallinen kannanotto, jonka mini aikuisena otin vakavasti vastaan.
Nuoret halusivat keskustella rasismistaan ja olin sithen valmis muiden Exit-pro-
jektin toimijoiden rinnalla. Luottamuksen syntyminen oli mahdollista, kun olin
rehellisesti sitd mieltd, miti olin. Tutkimukseni aineistonkeruun aikana vakuutuin
siitd, ettd toimintatutkimuksellinen ote ja tydnteko nuorten rasistisiin asenteisiin
vaikuttamiseksi olivat ainakin minulle ainoa tapa tutkia ilmi6td, jota en hyviksy.

1. Exit-projektin esikuvana oli norjalaistutkija Tore Bjorgon kehittimi Norjassa,
Ruotsissa ja Saksassa vuosina 1998—2002 toiminut Exit-projekti, jonka tavoitteena
oli auttaa nuoria pois rasistisista ja vikivaltaisista ryhmisti.
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LAPSET JA NUORET
PITKITTAISTUTKIMUKSISSA
— EETTISTEN KYSYMYSTEN
POHDINTAA

Hanna Lagstrom

Tiami kirjoitus kisittelee eettisid kysymyksid, joilla voi olla erityistd merkitystd
sellaisissa tutkimuksissa, joissa lapsia seurataan jopa vuosia. Niissi tutki-
muksissa haasteena saattaa olla hyvinkin erilaisten aineistojen kertyminen
tutkimuksen kuluessa. Tama artikkeli on syntynyt kokemuksesta, joka on
kertynyt tyoskentelystd tutkimusprojektissa, johon lapset perheineen tulivat
mukaan lasten ollessa puolen vuoden ikiisid. Yleensd pitkictdistutkimusten
katsotaan liittyvin muuhun kuin yhteiskuntatieteelliseen tutkimukseen. Usein
kuitenkin yhteiskunnallisessa ja humanistisessa tutkimuksessakin on niin, ettd
tutkimuksiin liittyy tai ainakin tulee mukaan hyvin erilaisia tiedonkeruuta-
poja, ja tutkimuskysymykset laajenevat vuosien varrella. Tutkimuseettisesti
tirkeitd kysymyksid kaiken ikiisten kohdalla ovat tutkittavien informointi
ja vapaachtoinen suostumus tutkimukseen osallistumiseksi. Suostumukseen
ja tietosuojaan liittyvit asiat korostuvat erityisesti biologisten niytteiden ke-
ridmisessd, mutta myos muun aineiston osalta silloin, kun niytteet ja tiedot
on keritty lapsista ja niitd aiotaan siilyttid jopa vuosikymmenii. Voivatko
vanhemmat tai odottava iiti antaa suostumuksensa syntymictomin lapsen
puolesta? Jos voivat, kuinka pitkddn tdlld luvalla voidaan tutkia lasta? Missid
vaiheessa tarvitaan lapsen oma suostumus? Voidaanko vauva-ajan tietoja kiyt-
tdd myohemminkin (lapsuudessa, nuoruudessa, aikuisuudessa) alkuperiisen
luvan pohjalta?
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Pitkittaistutkimukset ja lapset

Pitkittdiscutkimuksessa seurataan samoja henkiloité ja heiddn yksilollistd ke-
hitystddn usein jopa vuosikymmenien ajan. Kehitys voidaan nihdi erityisesti
biologisena kisitteend, mutta se on myos kasvatustieteellinen, historiallinen,
sosiologinen ja psykologinen tai psykohistoriallinen ilmié. Lasten elimii
voidaan pitkittdistutkimuksissa tarkastella myds sukupolvittain tai koko
elinidn. Teoriat kehittyvit koko ajan antaen tutkimukselle uusia nikokulmia,
joten pitkittdistutkimus menetelmini merkitsee myds timin lainalaisuuden
huomioimista. Konteksti, jossa lapselta/lapsesta ja nuorelta/nuoresta keritdan
tietoa useita kertoja pidemmin ajan kuluessa muuttuu jatkuvasti. Kontekstin
kriittinen tarkastelu on siis oleellista. Muita kisitteiti tillaiselle tutkimukselle
ovat englanninkielessi follow-up study, cobort-study, ja panel-study. Myos
suomenkielinen termi seuruututkimus kuvaa pitkittdistutkimus-termii pa-
remmin tilannetta, jossa on kyse samojen ihmisten seurannasta useiden
vuosien aikana.

Voidaan myds puhua vertailututkimuksesta esimerkiksi, kun cutkitaan
nuorten asenteita ja arvoja vertaillen samojen nuorten asenteita ja arvoja eri
ajankohtina useiden vuosien aikana (mm. Helve 1997). Vertailua voidaan
tehdd my6s poikittaistutkimuksena eli samanikiisten nuorten asenteita ja
arvoja voidaan tutkia eri aikoina. Tillaisessa tutkimuksessa ei kuitenkaan
voida tutkia arvojen tai asenteiden pysyvyyttd samojen henkildiden kohdalla.
Pickitedistutkimus voi olla luonteeltaan my®os retrospektiivistd eli tutkittavilta
voidaan jilkikiteen selvittad esimerkiksi asennoitumista johonkin asiaan lapsena
ja tutkimushetkelld. Pitkittdisanalyysi voi olla erityisen hedelmillinen epide-
miologisissa tutkimuksissa, jossa tietoa kerdtdin eri lihteistd. Selvitettiessi esi-
merkiksi miten altistuminen ympiristtekijoihin vaikuttaa yksilon terveyteen,
tietoa voidaan kerdcd haastatteluin, kyselylomakkein, potilastietojirjestelmistd,
eri rekistereisti ja biologisista materiaaleista (mm. Golding ym. 2001).

Ihmisen kehitys on monivaiheinen ja monisuuntainen prosessi, josta
on mahdollista saada tietoa vain seuraamalla samojen henkiléiden kehi-
tystd riittdvin usein ja laaja-alaisesti. Useita kymmenid vuosia jatkuneet
samojen henkildiden pitkittdistutkimukset tuottavat ainutlaatuista tietoa
ihmisen kehityksen jatkuvuudesta ja kehitykseen vaikuttavista tekijoisti.
Pitkicedistutkimukset ovat kuitenkin haasteellisia juuri pitkdaikaisuutensa
takia. Tutkijat itsekin vanhenevat pitkittdistutkimuksen kuluessa, ja samalla
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tiede sekd tutkimusmenetelmit kehittyvit. Ne teoriat ja menetelmit, joita
kiytettiin tutkimuksen alussa, eivit ehkd olekaan endd pidtevid muutamien
kymmenien vuosien kuluttua. My®6s yhteiskunnallinen tilanne muuttuu, jopa
nopeammin kuin tutkimusmenetelmit. Esimerkiksi Lea Pulkkisen Lapsesta
aikuiseksi -pitkictdistutkimus alkoi lasten ollessa 8-vuotiaita. Samat henkilot
osallistuvat tutkimukseen 36-vuotiaana, ja he edustivat hyvin seki alkuperiistd
satunnaisotosta etti koko 36-vuotiaiden ikiluokkaa Suomessa muun muassa
siviilisiddyn, lasten lukumiirin, koulutuksen ja tyétilanteen suhteen. Tutkijat
kuitenkin huomauttavat, ettd yhteiskunnallinen tilanne oli erilainen vuosina
1986 ja 1995 aineistoa koottaessa. (Kokko & Pulkkinen 2001.)

Toisena, jo vuosikymmenii jatkuneena tutkimuksena voidaan mainita
Pohjois-Suomen hyvinvointi- ja terveystutkimus-ohjelma, joka on koko elin-
kaaren kestivi tutkimus, ja sen tavoitteena on edistdi vieston terveytti ja hyvin-
vointia. Tdma tutkimus pohjautuu Oulun ja Lapin ld4neistd kerdttyjen kahden
pitkittdisen, vuoden 1966 seki vuosien 1985-1986 syntymikohortin tietoihin.
Molemmissa tutkimuspopulaatioissa ditejd ja lapsia on seurattu kiintedsti didin
ditiysneuvolaan ilmoittautumisesta lihtien noin seitsemin vuoden vilein.
Tutkimuksessa on hyddynnetty myos tutkittavista kerittyi rekisteritietoa.

Pitkittdistutkimuksen ongelmana saattaa olla samojen tutkittavien tavoit-
taminen vuosien jilkeen. Jotkut saattavat kieltiytyd kokonaan pitkikestoisesta
yhteistydstd. On pohdittava kriittisesti tutkimuksen yleistettavyytdi eli esimerkiksi
kysymysté osallistuvatko tutkimukseen sen mydhemmissi vaiheissa vain ne, jotka
onnistutaan saamaan kiinni tai jotka ovat onnistuneet elimissiin. Uhkana on
vinoutunut kuva yksil6llisisti eliminpoluista. Pitkitcdistutkimusta voidaan picdd
myds interventiona, koska tutkimuksen kohteena oleva henkil6 alkaa kiinnittid
osin ehki tiedostamattaankin huomiota tutkittaviin asioihin.

Lapsuuden aikaisia tietoja on kiytetty muun muassa Aberdeen syntymi-
kohortti (ABC1921) -tutkimuksen mydhemmissd vaiheissa. Tutkimuksessa
selvitettiin alun perin juuri koulunsa aloittaneiden lasten henkisid voimavaroja.
Myéhemmin tutkimusryhmi on koonnut yksityiskohtaista tietoa tutkittavien
nykyisistd henkisistd valmiuksista seki yksityiskohtaista tietoa myos terveyteen
ja ravitsemustilaan liittyen. Suomessakin on hyddynnetty lapsuuden aikaisia
tietoja, kun Helsingin Naistenklinikalla vuosina 1934-1944 syntyneiden
ihmisten neuvolan ja kouluterveydenhuollon kortistosta kerityt kasvutiedot
on yhdistetty sairaaloiden hoitoilmoitusrekisteristd ja kuolemansyyrekisteristd
saatuihin diagnooseihin.
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Kenelta lupa lapsen osallistumiselle?

Kuten timin kirjan edellisissi teksteissi on tullut esille, tietoon perustuva suos-
tumus on keskeinen tutkimuseettinen ldhtokohta, jota kiytetddn tutkittavien
etujen suojelemiseksi. Lain (laki lidketieteellisestd cutkimuksesta 488/1999)
mukaan lapsen oma suostumus tarvitaan, jos hin ymmirtid tutkimustoi-
menpiteen merkityksen, mutta alle 15-vuotiaan kohdalla tarvitaan lisiksi
vanhempien suostumus. Tilanne ei ole ongelmaton silloin, kun tutkimuksen
kohteena on pieni lapsi (tai henkild, jonka ymmarrys on vajavaista). Erityisesti
tulee huomioida se, ettd pitkdaikaisen seurantatutkimuksen aikana lapsen
itsemddrddmisoikeus lisddntyy, ja uuden luvan pyytiminen tutkimusprosessin
aikana tullee vilttimittomiksi (Burke & Diekema 2006).

Pitkittdinen tutkimusasetelma niin, etti tutkittavat tulevat mukaan hyvin
nuorina, jopa ennen syntymii, voi olla erityisen hedelmillinen esimerkiksi
kun yritetddn midritelld geneettisten tekijdiden ja ympiristdtekijoiden vuo-
rovaikutusta jonkin sairauden kehittymisessd. Tillainen asetelma herdcedd
viistamarted useita kysymyksid: onko hyviksyttivid tutkia lapsia, jotka ovat lilan
nuoria padttdimain itse osallistumisestaan? Miten taataan heidin oikeutensa
tulla kuulluksi tai saada heitd koskevaa tietoa tutkimuksen jatkuessa? Miten
osallistuminen vaikuttaa heidin lapsuuteensa? Naitd kysymyksid on pohtinut
muun muassa Goodenough kumppaneineen (2003).

Voitaisiin jopa vditcdd, ettd lapsia ei picdisi sisillyttdd pitkicedistutkimuksiin
lainkaan. Lasten osallistamista tutkimuksiin voidaan perustella silloin, kun osal-
listumisesta on todennikdistd ja huomattavaa yleistd hyotyi lapselle itselleen.
Osallistuminen lienee perusteltua my®s silloin, kun siitd on odotettavissa hydtyi
muille lapsille ja vain vihiistd haittaa osallistujalle itselleen. Pdinvastaisissa
tapauksissa eli jos tutkimukseen osallistumiseen liittyy huomattavia riskeji tai
vahinkoa, lasten osallistuminen ei ole perusteltua. Useissa muissa tapauksissa
on kuitenkin vaikea arvioida hyotyi tai haittaa lapsen itsensi kannalta (mm.
Leikin 1996, Brody 1998). Hyodyn tai edun méiritteleminen voi erityisesti
pitkittdistutkimuksissa olla hyvinkin hankalaa (Miller 2003).

Laaketieteellisistd cutkimuksista on joskus esitetty, etti lasten osallistcuminen
on hyviksyttdvid vain, jos samalla voidaan tarjota hoito tutkittavaan sairau-
teen. Tami viite sulkee helposti tutkimuksen ulkopuolelle ennaltachkiisevit
tutkimukset. Esimerkiksi 1990-luvun alussa alkaneessa STRIP-projektissa
tavoitteena on ollut puuttua valtimonkovettumataudin riskitekijoihin jo
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tutkittavien varhaislapsuudesta alkaen (Kaitosaari ym. 2005), ja todelliset
tulokset saattavat nikyd vasta tutkittavien ollessa keski-ikiisid. Osallistumisen
kieltdimistd perustellaan muun muassa silld, ettd osallistuminen voi johtaa
lapsen leimautumiseen sairaaksi tai ettd osallistuminen aiheuttaa kielteisid
vaikutuksia, esimerkiksi lapsen tunne-elimin kehityksen ja tulevaisuuden
suhteen (Friedman Ross 2003). Jo mainitussa STRIP-tutkimuksessa on
todettu, ettd vuosia jatkuneella ravitsemusneuvonnalla ei ollut vaikutusta
sithen, miten tyytyviisid lapset olivat kehoonsa esimurrosiissi (Saarilehto ym.
2003). Toisaalta voitaneen viittdi, ettd jos hoitoa ei ole saatavilla, ehkiisevilld
toimenpiteilld voidaan vilttdd lapsen leimaaminen, koska viltetddn sairascumi-
nen. Selvii lienee se, ettd niin sanottu lapsen paras on aina tapauskohtaisesti
arvioitava asia.

Siti, ettd vanhemmilta evitiin oikeus kieltdi lasten osallistuminen tutki-
muksiin, voidaan perustella myos silld, ettd vanhempien ei pitdisi tehdd padtostd
lapsen osallistumisesta mihinkdin tieteelliseen tutkimukseen, koska niin lasten
katsotaan menettivin mahdollisuus tehdi omia paitoksid tulevaisuudessa/
aikuisina itsendisesti. T4td nikemystd voidaan kuitenkin pitdd monin osin
kohtuuttomana, koska useimpia piicoksii ei voida siirtdi eteenpiin (Helgesson
2005). Esimerkiksi teini-ikdinen nuori ei ole voinut paittad mitd hin on syonyt
varhaislapsuudessa tai millaisia kenkid hin on kiyttinyt. Niin perusteltuna
lapsi ei voi yksinddn paittad osallistumisestaan tai osallistumattomuudesta
tieteelliseen tutkimukseen: ei siinikiin tilanteessa, ettd hin aikuisena olisi eri
mield hinestd lapsuudessa tehdyistd ratkaisuista (Helgesson 2005). Samoin
vanhempien paitosvalta lapsen osallistumisesta pitkittdistutkimukseen on
hyviksyttivid, kunhan lapsen oma etu on huomioitu erityisesti osallistumis-
hetkelld. Eettiseltd kannalta katsottuna tutkimuksesta odotettavissa olevat
vaikutukset ovat oleellisempi tekiji kuin ylld mainitcu huomio taannehtivasta
osallistumispidctoksestd lapsen itsendistyessd. Lienee itsestddn selvid, ettd lahes
kaikilla vanhempien paitoksilld (tdssd koskien tutkimuksiin osallistumista) on
enemmin tai vihemmin vaikutusta lapsen mychempiin elimiin.

Helgesson (2005) ottaa esimerkiksi lapsen kastamisen, jota tosin voitaneen
kiyttdd esimerkkind vain luterilaisissa yhteis6issd. Lapsi ei voi harkita myo-
hemmin haluaako hin olla kastettu vai ei. Kuitenkin, jos vanhemmat tdstd
syystd paittavit olla kastamatta lastaan, on mahdollista, etté lasta kohdellaan
eri tavoin kuin muita lapsia. Asialla voi my6s olla suuri merkitys lapselle
teini-idssi, jolloin on tehtivi piitds konfirmaatiosta. P4dtds lapsen kasteen
puolesta tai kastetta vastaan ei siis koskaan ole neutraali suhteessa tulevaisuu-
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teen eli varhaisilla paitoksilli voi olla ennakoimattomiakin yhteyksii tuleviin
tapahtumiin ja padtoksiin. Niin on my6s padtoksessd lapsen osallistumisesta
pitkittdistutkimukseen.

Milloin tarvitaan uusi suostumus ja keneltd?

Tilanteen mukaan lapsille tulisi antaa mahdollisuus omaan lausuntoon jossain
muodossa tutkimuksesta, johon heidin toivotaan osallistuvan. On kuitenkin
selvdd, ettd esimerkiksi syntymactomitc lapset (sikiot), vastasyntyneet ja hyvin
nuoret lapset eivit kykene antamaan suostumusta tutkimukseen osallistumisesta
itse. Ndin ollen he ovat riippuvaisia vanhempiensa tai huoltajiensa tekemistd
padoksisti. Vanhemmatkin lapset, vaikka osaavat jo ilmaista omia mielipitei-
tddn, tarvinnevat tukea padtoksen tekoon vanhemmilta tai huoltajilta.
Suostumus osallistumisesta pitkittdiscutkimukseen, jossa lapset ovart osal-
lisina tai tutkimuksen kohteena, ei ole yhtd pitevd koko hankkeen ajan.
Pienet vauvat ja lapset eivit kykene ymmartimain tietoa tutkimuksesta ja sen
mahdollisista riskeistd. Tutkimuksen kestdessi pitkdin lasten kyky ymmairtid
ainakin osa tutkimukseen liittyvistd tiedoista kasvaa, ja téilloin on oikein kuulla
my&s lapsia ja pyytdd heiltd oma suostumus. Esimerkiksi Varsinais-Suomen
sairaanhoitopiirin kuntayhtyman eettinen toimikunta on todennut lausunnos-
saan (2/2007) koskien Turun yliopistossa toteutettavaa Hyvin kasvun avaimet
-tutkimusta, ettd “tutkimukseen osallistuvilta lapsilta pyydetdin suostumus
uudelleen heidin tiyttiessiin 8 ja 15 vuotta’. Tihin tutkimukseen lapset
tulevat perheineen mukaan jo odotusvaiheessa. My6s lupakiytinnét, -menet-
telyt ja lait voivat muuttua tutkimuksen kuluessa. Turun yliopiston ja Turun
yliopistollisen sairaalan yhteinen eettinen toimikunta edellytti vuonna 1990
alkaneelle sydin- ja verisuonisairauksien interventioprojektille antamassaan
lausunnossa (7/1989) huoltajien suostumuksen hankkimista tutkimukseen
osallistumiseen tutkimuksen alkaessa, jolloin lapset olivat seitsemin kuukau-
den ikiisid. Talloin ei edellytetty suostumuksen pyytimistd lapsilta itseltddn
missddn ikdvaiheessa. Kyseinen tutkimus on jatkunut jo parikymmentd
vuotta, ja tutkimukseen osallistuvat ovat kasvaneet imeviisikiisistd nuoriksi,
tdysi-ikiisiksi aikuisiksi. Voidaanko olettaa, ettd ndiden nuorten vanhempien
aikoinaan antama suostumus tutkimukseen osallistumisesta on riittivi, tai etti
nuorten oman suostumuksen pyytiminen vain vahvistaa vanhempien jo ikdan
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kuin valtakirjalla antaman suostumuksen? Oikeus kieltiytyi osallistumasta
tutkimukseen, ja siten mititidd vanhempien aikaisempi suostumus, olisi
tissd tapauksessa eettisesti riictdvd. Niin tutkimuksessa jatkamiseen ei erikseen
tarvittaisi nuoren suostumusta. Nyky4in kuitenkin painotetaan henkilskohtai-
sen suostumuksen saamista tutkimukseen osallistumisesta, kunhan tutkittava
sithen kykenee edes jollain tasolla (Gustafsson Stolt ym. 2005). Sittemmin
STRIP-tutkimuksessa on pyydetty nuorten oma suostumus 15 vuoden iissi
ja my0Os nuorten tiytettyd 18 vuotta.

Koska lapset kattavat laajan ikiryhma (0—18 vuotta), suostumuksen saami-
nen pitkitcdistutkimuksiin osallistcumisesta on nahtivi jatkuvana prosessina:
suostumus tutkimukseen osallistumisesta tulee nykykiytinnén mukaan uusia
siannéllisin viliajoin, alkaa tutkimus sitten jo lapsen odotusaikana tai vasta
lapsen ollessa esimerkiksi seitsemin vuoden ikdinen. On huomionarvoista,
ettd itsendisyys ei maidrdydy pelkistddn ian mukaan. Myos uskonnollisilla,
kulttuurisilla ja etnisilld tekijéilld voi olla merkittiva rooli siind missd vaihees-
sa keneltikin voidaan pyytdd suostumus osallistua pitkittdistutkimukseen.
Perustellumpi lahestymistapa suostumuksen pyytimiseen tarvittaneen sellai-
sissa pitkitedistutkimuksissa, joissa rekrytoidaan nuoria, jotka ovat esimerkiksi
sairaalarekisterien mukaan lapsuudessa sairastaneet jonkin sairauden. Nuori ei
vilttdmittd tiedd lapsuudessa sairastaneensa, ja on siis pohdittava lihestytadanko
ensin nuoren vanhempia vai riittddko nuoren oma suostumus.

Tiettyjen filosofisten kisitysten mukaan ihmisen pdicdsvalta on tunnus-
tettavissa vasta, kun hin voi tehdd padoksid tdysin vapaasti. Toisaalta toisten
suuntausten mukaan jo sikilld katsotaan olevan vastaava asema jatkuvasti
kehittyvini olentona. Kuitenkin se, milloin lapsella on mahdollisuus ja kyky
tehdi padcoksid tdysin vapaasti, ei ole helposti arvioitavissa. Siksi voi olla
helpompi luottaa sosiodemografisiin, ikdin perustuviin mairitelmiin kehitys-
vaiheista, jotka ovat kuitenkin jossain mairin subjektiivisia. Erityisesti geeni-
tutkimusten yhteydessi on esitetty, etti kyky antaa todella tietoinen suostumus
tutkimukseen osallistumisesta voidaan olettaa olevan noin 13—-16-vuotiaalla
lapsella (Cambon-Thomsen 2003).

Kuitenkin monissa tilanteissa ja tutkimuksissa lasten kykyd ymmartad on
aliarvioitu, eikd heidin nikemyksidin ole huomioitu (Morrow & Richards
1996, Edwards & Alldred 1999, Alderson, 2000). Timin suuntauksen es-
tdmiseksi muun muassa Helgesson (2005) ehdottaa kiytcdmain erityisesti
pitkittdistutkimuksissa hyvinkin monenlaisia keinoja kertoa tutkimuksesta
tarkoituksenmukaisesti suoraan lapsille itselleen ja saada niin heidin oman
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suostumuksensa. Tieto voi olla muutakin kuin sanallisia tai kirjallisia kuvauk-
sia: esimerkiksi piirroksia, valokuvia tai videoita, joiden avulla tutkimuksesta
voidaan kertoa eri-ikiisille lapsille.

Tutkittavien uupumus ja tutkimustiedon kerdaminen

Kaikissa tutkimuksissa lienee itsestddn selvidi, ettd tutkittavien etuja tulee
kunnioittaa silloin kun heille kerrotaan tutkimuksesta ja erityisesti kun kerro-
taan miti kaikkea tutkimukseen osallistuminen tutkittavilta vaatii. Erityisesti
pitkittdistutkimuksissa tutkimuksen kuormittavuutta tutkittavien kannalta
on syytd pohtia huolella. Osallistuminen pitkiin tutkimuksiin voi vaikuttaa
lasten elimiin hyvin monin eri tavoin. Tarvitaan siis pohdintaa ja empiirisid
kokemuksia pitkittdistutkimuksista, koska tutkimuksen toteuttaminen vaatii
muutakin tietoa kuin lakeihin ja lupiin liitcyvad. Ei voida antaa yhteniisid
ohjeita, sill asenteet ja tutkimusperinteet voivat vaihdella eri maiden ja alu-
eiden vililli suurestikin.

Erilaisia tutkimusmenetelmii on kisitelty laajasti muualla tissi kirjassa.
Pitkittdistutkimuksissa huomionarvoista on se, ettd samoja menetelmii saate-
taan toistaa hyvinkin usein, ja tdlloin tutkijoiden on syytd pohtia tutkimuksen
kuormittavuutta. Hyvin pitkiaikaiset ja monimenetelmalliset tutkimukset
voivat muodostua tutkittaville raskaiksi ja vaikuttaa muutenkin heidin eli-
miinsi. Esimerkiksi eettinen toimikunta edellytti, ettd turkulaisessa STRIP-
tutkimuksessa ”tutkimukseen osallistuvan ja hinen perheensi psykologinen
tutkimus on niin intensiivistd, ettd projekti voidaan tarvittaessa keskeyttdd
siind tapauksessa, ettd tutkimuksen johdosta alkaa ilmetd perhe- tai muita
ongelmia huomattavassa mairin”. Vastaavasti ALSPAC-tutkimuksessa (Avon
Longitudinal Study of Parents and Children) eettistd toimikuntaa vastaava
valiokunta otti lihtokohdaksi British Psychological Societyn suuntaviivat,
joissa todetaan, ettd tutkimusta tulisi vilttdd, jos sen voidaan ennakoida uh-
kaavan tutkittavien henkistd hyvinvointia. Niinpi tutkijat paneutuivat hyvin
tarkasti niin kyselylomakkeiden kysymysten muotoiluun kuin haastattelujen
suunnitteluun, jotta tutkijoilla olisi herkkyys havaita merkit osallistujien
epamukavuudesta tai halusta lopettaa tutkimus (Mumford 1999). Tissd
ALSPAC-tutkimuksessa huomattiin, ettd kotihaastatteluissa osa dideistd oli
hyvinkin stressaantuneita, kun taas osa reagoi kielteisesti vasta jonkin ajan
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kuluttua haastattelusta. Tutkijat pohtivat oikeutusta tiettyjen kysymysten
esittdmiseen ja sitd, pitdisiko heiddn antaa tutkittaville neuvontaa, joka saattaa
vaikuttaa tutkimuksen tuloksiin. Niinpi tutkimuksessa pditettiin perustaa
tutkiville puhelinpalvelu, jota perusteltiin silld, etcd jos osallistujat kerran
suostuvat tutkimukseen, heidin tulee saada siitd myds jotain etua itselleen.
Tidmin palvelun tarkoituksena ei niinkdin ollut tarjota apua ongelmiin vaan
helpottaa tiedon saantia niin tutkimuksesta kuin avunlihteistikin (likirit,
kriisiapu jne.). Tamid ALSPAC-tutkimus, joka tunnetaan myds lapset 90-luvulla
-tutkimuksena, on pitkin aikavilin terveystutkimushanke. Tutkimukseen ldhti
mukaan yli 14000 gitid jo raskauden aikana vuosina 1991 ja 1992. Heidén
lastensa terveyttd ja kehitystd ylipadtdin on seurattu hyvin yksityiskohtaisesti
siis jo raskausajasta lihtien. Tutkimukseen osallistuvat perheet ovat tuottaneet
vuosien mittaan runsaasti erilaista tietoa tutkijoille; heistd on keritty muun
muassa erilaisia ndytteitd ja he ovat tdyttineet lukuisia kyselylomakkeita (htep://
www.bristol.ac.uk/alspac/).

Tutkijoiden on jo tutkimuksen suunnitteluvaiheessa pohdittava tuckit-
tavien motivaatiota pitkdin tutkimukseen eli micd tutkittavat mahdollisesti
kokevat saavansa osallistumisesta. Suomessahan ei perinteisesti ole maksettu
osallistumispalkkioita ja niin ollen voisi olettaa, etti taloudellinen hydty ei
ohjaa osallistumispaitostd. Osallistumisen taustalla voi olla hyvin monia eri
tekijoitd alkaen yleisestd mielenkiinnosta tutkimukseen ja paittyen vaikkapa
ladkidrinpalvelujen muodossa tutkimuksesta saataviin selviin etuihin.

Geneettiset nadytteet pitkittdistutkimuksissa

Laki ihmisten elimien ja kudoksien lddketieteellisestd kiytostd (101/2001) tuli
voimaan 1.9.2001. Laissa pyritiin soveltamaan Suomen tilanteeseen Euroopan
unionin henkildtietodirektiivin ohella Euroopan neuvoston niin sanottua
bioetiikkasopimusta (Hakulinen 2002). Hakulinen toteaa, etti Suomessa
kerittiin veri- ja kudosndytteitd jo vuosikymmenii sitten, jolloin ei osattu
ennakoida nykyistd lakia. Tind pdivind ongelmia saattaa syntyd tilanteissa,
joissa on tarkoitus kiyttdd tieteellisid tutkimuksia varten kerittyjd vanhoja
veri- ja kudosndytteitd. Vuosikymmenii sitten ei viltcdmittd osattu ennakoida
tillaista tutkimustarvetta eiki sitd varten osattu pyytid potilaiden suostumusta.
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Vanhojen niytteiden osalta laki ihmisten elimien ja kudoksien liiketieteel-
lisestd kdytostd velvoittaa tutkijan nyt hankkimaan uuden suostumuksen.
Laki mahdollistaa useissa tapauksissa anonyymien niytteiden kiyton, mutta
erityisesti pitkittdistutkimuksissa tillaisia ndyteeitd ei ole mahdollista yhdistdd
tutkittavista muuten kerittyyn tietoon, ja niin ollen paitelmien teko on mah-
dotonta. Uusia tutkimuksia tehtdessd on tutkittavalta saatava tietoon perustuva
suostumus kiyttdd hinen veri- tai kudosniytteitiin tieteelliseen kiyttoon, ellei
ndytettd ole otettu hoito- tai diagnostiikkatarkoituksiin. Suostumuksen olisi
hyvi olla riittdvin laaja, jottei varsinkaan tapaus-verrokkitutkimusten potilaita
olisi tarpeen hiiritd toistuvilla pyynnoilld saada kiytead heididn kauan sitten
terveeni ollessaan antamiaan niytteitd. Toisaalta suostumuksen olisi oltava
riittdvin spesifinen, jotta lainsditdjien tirkednd pitimi informointitarkoitus
toteutuisi.

Lapsilla on tulevaisuus edessddn, mutta heilld ei ole vaikutusta tutkimus-
suunnitelmiin eikd viltcdimated heistd kerittyjen niytteiden analyyseihin edes
mydhemmaissi vaiheessa. Geneettisten tietojen kiytolld saattaa olla hyvin
pitkdaikaisia vaikutuksia vuosien kuluttua niiden kerddmisestd, ja niicd pitdi-
sikin kisitelld jopa tarkemmin kuin muita terveydenhuollossa kerittyji tietoja
(Unesco 2003). On selvii, ettd ainakin osa tutkimuksiin osallistuvista pitdi
ajatusta geneettisten ndytteiden kerddmisestd ja analysoinnista uhkana, vaikka
tutkijat vakuuttaisivat tietojen pysyvin salassa. Téssikin yhteydessd voidaan
esittdd kysymys onko lapsella oikeus saada hinen lapsuudessaan keridttyjen
ndytteiden tietoja esimerkiksi omista vanhemmistaan. Tutkimusaineistojen
arkistoinnista ja mahdollisesta suojaamisesta on sovittava jo tutkimuksen

alkaessa.

Mita tietoja tuloksista kerrotaan tutkittaville henkilokohtaisesti?

Jo ennen pitkittdistutkimuksen alkua on pohdittava, missd méirin tuloksia
kerrotaan tutkimukseen osallistujille (mm. Dickens 1991, Jeffery ym. 2005).
Lapsiin ja nuoriin liittyvissi pitkittdistutkimuksissa on myds mietittidva kenelle
tulokset kerrotaan, silld tutkittavien elimintilanteet saattavat muuttua jopa
moneen kertaan tutkimusaikana. Esimerkiksi erotilanteissa tutkijoiden tulisi
tietdd onko vanhemmilla yhteishuoltajuus vai ei, koska timi vaikuttaa sithen
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keille kaikille lasta koskevia tietoja voidaan antaa. Entid miten tulee toimia
huostaanottotilanteissa; pysyyko lapsi mukana tutkimuksessa, keneltd lasta
koskevia asioita voidaan kysyi ja mistd lihteestd kerdtyt tiedot ovat luotettavia?
Kuinka vanhoja tuloksia esimerkiksi varhaislapsuudesta keridtyistd tiedoista
perheestd voidaan raportoida nuorelle, joka osallistuu pitkittdistutkimukseen?
Ovatko kerityt tiedot aina henkilokohtaisia vai koskevatko ne kenties muitakin
perheenjisenii? Onko pitkittiistutkimuksissa mahdollista keriti tietoa tdysin
luottamuksellisesti, siis niin, ettd tutkittavat ovat vain "koodeja”? Niin toimi-
en ei olisi mahdollista raportoida tutkimukseen osallistuville mitddn, ei edes
tilanteissa, joissa vaikkapa sairauden vaara uhkaa tai sairaus on jo puhjennut.
Tiydellisen nimettomyyden tilanne saattaa olla eettisesti kestimiton.

Tutkijoiden tulee myds valmistautua sithen, ettd osallistujille on ker-
rottava huonoja uutisia. Mumford (1999) vertaa tilannetta tutkimukseen,
jossa tutkittiin hiv-tartuntoja anonyymeistd verindytteistd. Onko eettisesti
oikein luovuttaa lasten tietoja vanhemmille, jos ndytteet on luvattu keridtd
anonyymisti? Entd onko tilanne toinen, jos lapsesta selvidd parannettavissa
oleva sairaus, joka ei vield aiheuta oireita? Vai pitdiké tiedot kertoa lapselle
itselleen vasta sitten kun hin on riittdvin vanha ne itse ymmartiméin? Vai
onko tutkimuseettisesti oikein, etti saadaan tarkka kuva jonkin sairauden
levidmisestd? Esimerkiksi englantilaisessa ALSPAC-tutkimuksessa (Mumford
1999) on pohdittu, missi midrin tulokset on syytd ilmoittaa osallistujille
erityisesti epidemiologisissa tutkimuksissa. Kyseiselld tutkimuksella on oma
eettinen komitea, joka keskittyy nimenomaan kyseisen lapsuudessa alkaneen
tutkimuksen eettisiin kysymyksiin.

Lopuksi

Voidaankin todeta, etti lapsilla tehtivit pitkitedistutkimukset nostavat esille
useita eettisid kysymyksid. Useissa lihteissi on todettu, ettd tutkittavien au-
tonomian riittivd huomioiminen koskee myos lapsia. Lasten osallistumisessa
pitkitedistutkimuksiin on huomioitava se, mitd tdllaisella tutkimuksella voidaan
saada aikaan. Tutkittavalle mahdollisesti aiheutuvaa haittaa tulee tarkoin verrata
mahdollisiin hy6tyihin, vaikka lapsi tai hanen lhipiirinsi olisikin motivoitunut
osallistumaan. Oman haasteensa tuottaa se, etti tutkittavien tulisi sitoutua
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pitkittdistutkimukseen jopa vuosiksi. Liiketieteen etiikassa on pitkiin jatku-
nut kiista siitd, missi mairin lapsia voidaan kiyttdd tutkimuksissa, joista ei
ole nihtivissi suoraa hyotyi lapselle itselleen. Kuitenkin yksin Suomessakin
on ainakin muutamia pitkictdistutkimuksia, joiden terveilld lapsilla tehdyt
tutkimukset tarjoavat merkittivid tuloksia kansanterveyden nikokulmasta.
Tavoitteeksi on hyvi asettaa tasapaino eri tieteenalojen kiytintdjen sekd las-
ten suojelemisen nikdkulman vililld suhteessa lapsilla tehtivin tutkimuksen
hyotyihin. Muun muassa Lea Pulkkisen Lapsesta aikuiseksi -pitkittdistutki-
mukseen osallistuvien joukko on pysynyt poikkeuksellisen suurena vuodesta
toiseen ja voitaneen olettaa, ettd tutkittavat ovat itsekin kokeneet saavansa
vuosien osallistumisesta hydtyi.

Laajaan tutkimusyhteistyohon saattaa liittyd myos tutkimuskohteesta riip-
pumattomia ongelmia, kuten iso tutkijajoukko ja erilaiset tavoitteet; erilaiset
tieteenalakohtaiset tydskentelykulttuurit, eettiset normistot ja tutkijajoukon
vaihtuminen hankkeen aikana. Pitkitedistutkimuksissa alun kysymyksenaset-
telu ja tavoitteet saattavat painua tutkijoilta unholaan ja ndin tutkitcavienkin
voi olla vaikea hahmottaa, missi he ovat mukana. Aika niyttdd luodaanko
Suomessa erityisid ohjeita pitkittdistutkimuksiin vai johtavatko nykyinen
laki ja toimintatavat tulkintoineen tieteen kannalta toimiviin kiytintoihin.
Toisaalta mikdin ei ole pysyvia.
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VALTAKUNNALLISTEN TERVEYS-
JA SOSIAALIREKISTEREIDEN
KAYTTO LAPSI- JA
NUORISOTUTKIMUKSESSA

Marianne Johnson

Suomessa on suuri mairi eri hallinnollisiin tarpeisiin kerittyji terveys- ja so-
siaalirekistereitd, jotka soveltuvat hyvin lapsi- ja nuorisotutkimukseen. Vaikka
tietojen varsinainen kerdys- ja kiyttotarkoitus on alun perin ollut muu kuin
tutkimuskiytto, on tutkijoilla rekisteritutkimuksessa hieno mahdollisuus
pidsti kiyttimiin tiettyd kohdejoukkoa kokonaisuudessaan kuvaavia val-
takunnallisia tietoaineistoja. Koska eri henkil6rekistereitd on vield mahdol-
lista yhdistdd toisiinsa rekistereissd kiytettdvian henkilotunnuksen avulla, on
mahdollista muodostaa tiettyd aihealuetta tai kohderyhmii hyvinkin laajasti
kuvaavia tutkimusaineistoja. Tdhidn toimintaan vaaditaan kuitenkin aina lupa

(HenkilstietoL 523/1999).

Rekisterit, jotka sisdltavat tietoa lapsista ja nuorista

Rekisterin kohdejoukko mairiytyy viranomaisten tarpeesta yllipitia tiettyjd
tietoja. Niitd tietoja ovat joko viranomaisen omaa toimintaa koskevat tiedot
(esim. Kela ylldpitda etuusrekisterid, jotta suomalaiset saavat heille kuuluvia
etuusmaksuja ja korvauksia) tai lakisd4teistd cutkimusta ja tilastointia koskevat
tiedot (esim. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen terveysrekisterit). Koska
henkilorekistereissi on henkildtunnustieto ja sen takia myos iki-muuttyja,
lahes jokaisesta rekisteristd on mahdollista poimia erikseen tiedot lapsista ja
nuorista. Esimerkiksi mikili lapsia tai nuoria hoidetaan erikoissairaaloissa

131



[

’ Marianne Johnson

tai jos heille mydnnetiin erityiskorvausoikeus lidkkeisiin jonkun sairauden
takia, heidit rekisteroiddan THL:n yllipitimdin hoitoilmoitusrekisteriin ja
Kelan etuusrekisteriin samalla tavalla kuin aikuisetkin. Toisaalta on selvii,
ettei esimerkiksi Eliketurvakeskuksen tydsuhderekisterissi tai Verohallituksen
verotietokannassa ole lapsia ja nuoria yhtd paljon kuin tydikiistd viestod. On
kuitenkin olemassa my®s valtakunnallisia vain lapsia kuvaavia rekistereit, ku-
ten THL:n ylldpitaimit syntymirekisteri (joka my®s toki sisiltdi tietoa didistd)
ja lastensuojelurekisteri. Opetushallitus ylldpitda kaikista yhdeksinnen luokan
oppilaista valtakunnallista yhteisvalintarekisterid, josta ilmenee oppilaiden
perusopetuksen jilkeinen hakeutuminen toisen asteen koulutukseen ja myos
paattotodistuksen arvosanat. Nuorten koulumenestyminen ilmenee myos
ylioppilastutkintolautakunnan ylioppilastutkintorekisteristd. Tilastokeskus
kerii yksilotasoista tietoa toisen asteen ja sitd korkeamman asteen opiskelusta,
ja Puolustusvoimat kerdi puolestaan tietoa asevelvollisista. Toisaalta lapsista ja
nuorista kerdtdin paikallisella tasolla kuten neuvoloissa ja koulunterveyden-
hoidossa paljon tietoa, jota ei tallenneta valtakunnallisiin rekistereihin.
Lapsia ja nuoria on tietysti myds mahdollista tutkia heiddn vanhempiensa
tietojen kautta. Esimerkiksi Kelan rekistereisti loytyy tietoa maksetuista ditiys-,
isyys- ja vanhempainrahoista seki kotihoidontuesta. Tilastokeskuksen rekiste-
reistd on mahdollista asuntokuntatietoa kiyttden poimia tietoa lasten kanssa
vakituisesti asuvista aikuisista tai lasten biologisista vanhemmista. Ndin on mah-
dollista tutkia my6s lapsen kasvuympiristod kuvaavia sosioekonomisia taustoja,
kuten samassa asuntokunnassa asuvien aikuisten tyéllisyyden, koulutuksen,
tulojen ja lasten sisarusten méirin vaikutusta esimerkiksi uusperheissi. On
jopa mahdollista selvittid etdisyyksid lihimpdin mummolaan, kuten on tehty
Tilastokeskuksen ja Stakesin julkaisussa Suomalainen lapsi (2007). Kyseisen
julkaisun tilastojen tuottamista varten on yhdistetty erillinen lapsitietokanta,
jossa on linkit lasten vanhempien ja isovanhempien tietoihin.
Rekisteriaineistot, joita on usein keritty jo kymmenii vuosia, mahdollis-
tavat myos tietyn syntymékohortin seurannan. Niille syntymikohorteille voi
poimia mahdollisimman paljon lapsuutta kuvaavia tietoja rekistereisti, kuten
Mika Gissler teki viditoskirjassaan, jossa hdn seurasi vuonna 1987 syntyneitd
(Gissler 1999). Namd lapset ovat nyt jo nuoria aikuisia, ja heisti [oytyy heiddn
toimintaansa (koulutus, tydssikiynti, perheenmuodostaminen) ja terveyttinsi
kuvaavia rekisteritietoja. Niitd tietoja tullaan kdyttimiin Suomen Akatemian
rahoittamassa tutkimusprojektissa Elimankaaritutkimus terveyden maaritti-
jistd, syrjdytymisestd ja sosiaalisesta selviytymisestd viidessd syntymakohortissa
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(Suomen Akatemia 2009). Pitkittdistutkimuksia, joissa kiytetiin hyviksi
Tilastokeskuksen viestolaskentojen pitkittdisaineistoja, voi tehdd vuodesta
1970 lihtien mille tahansa ikikohortille.

Rekisteritietojen luovutus

Julkisuuslaissa, henkilétietolaissa ja lukuisissa viranomaisten toimintaa tai laki-
sddteisid rekistereitd koskevissa erillislaeissa, kuten tilastolaissa, on hyvin tarkasti
sdddelty miten viranomaisten tulee hallinnoida henkildrekistereitddn, jotta
henkildiden yksityisyys tulee suojatuksi ja milld perustein niistd voi luovuttaa
tietoa. Ensisijaisesti henkilotietolaissa katsotaan, ettd tutkijan on hankittava
tutkittavan suostumus siihen, ettd hinti koskevia tietoja kiytetiin. Koska
rekisteritutkimuksessa on kuitenkin usein kyse hyvin laajojen kohderyhmien
tutkimisesta, vedotaan rekisteritutkimuksessa usein henkilétietolain kohtaan,
jonka mukaan tutkija voi saada niin sanotun viranomaisluvan, jos tutkittavien
suostumusta ei ole mahdollista saada tietojen suuren miirin, tietojen iin tai
muun sellaisen syyn takia (HenkildtietoL 523/1999). Viranomaislupa salassa
pidettiviin aineistoihin voidaan vain myéntid, jos on ilmeistd, ettei tiedon
antaminen loukkaa niitd etuja, joiden suojaksi salassapitovelvollisuus on sii-
detty (JulkL 28§ 621/1999). Viranomaisluvan mydntid kukin rekisterinpitdja
erikseen. Lupaa myonnettdessi eri rekisteriviranomaisilla on toimintaansa ja
rekistereitd sidteleviin lakeihin perustuen hieman erilaiset kriteerit sille, ke-
nelle aineistoa voidaan luovuttaa ja minki muotoista aineistoa luovutetaan.
Esimerkiksi THL:ssd ja Kelassa on mahdollista luovuttaa tieteellisiin tutki-
muksiin jopa tunnisteellisia tietoja, kunhan tutkija on kiyttolupahakemuk-
sessa pystynyt vakuuttamaan, ettd kyseessi on tieteellinen tutkimus. Lisiksi
tutkijan tulee hallita hyvdin henkilorekisterin kiytto6n kuuluva huolellisuus
ja allekirjoittaa sitoumuslomake, jossa hin lupaa olla luovuttamatta saamiaan
henkil6tietoja muille ja toimia salassapitosidddsten mukaisesti (THL 2009).
Tilastolaki (280/2004) velvoittaa toisaalta Tilastokeskusta ja THL:44 (sosi-
aalirekistereiden osalta) kisittelemddn henkilorekisteritietoja ennen niiden
luovuttamista siten, ettei henkilditi voi suoraan eiki edes vilillisesti tunnistaa
tutkijalle toimitetusta yksiltasoisesta tutkimusaineistosta. Tunnistamisen
mahdollisuutta Tilastokeskus pyrkii vihentdmiin luovuttamalla tutkijoille
vain otokset tutkittavasta kohdejoukosta ja karkeistamalla luokituksia. Eri-
tyisen monimutkaisissa aineistoluovutuksissa Tilastokeskuksen tilastoeettinen
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lautakunta kisittelee luovutuspyyntdd ennen tilastojohtajan lupapiicdstd
(Tilastokeskus 2009).

Rekisteritutkimuksessa ei olla suoraan yhteydessi tutkittavaan, ja titen ei
edes terveystutkimuksessa tarvita eettistd ennakkoarviointia ennen tutkimuk-
seen ryhtymisti. Kuitenkin monet, varsinkin liiketieteelliset aikakauslehdet,
edellyttivit eettisti ennakkoarviointia ennen kuin julkaisevat tutkijoiden ar-
tikkeleita. Eettinen arviointi yhteiskuntatieteellisessi rekisteritutkimuksessa ei
juuri ilmestyneen selvityksen mukaan ole Suomessa tarpeen (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta 2009). Jos henkildtiedot kuitenkin sisiltivit henkildtieto-
laissa arkaluonteisiksi tiedoiksi luokiteltuja tietoja (rotua, yhteiskunnallista
vakaumusta, terveytti, rikollisuutta, uskontoa, seksuaalista suuntautumista tai
sosiaalihuollon tarvetta kuvaavia tietoja) on rekisterinpitdjin oltava erityisen
tarkka tietojen luovutuksessa (Tilastokeskus 2006). Tilloin arkaluonteisten
henkilétietojen kisittelystd rekisteritutkimuksessa on ilmoitettava tietosuojaval-
tuutetulle, koska tietoja kisitellddn ilman tutkittavien suostumuksia. Ilmoitus
tehdidn lahettdmilld rekisterid koskeva rekisteriseloste tietosuojavaltuutetun
toimistoon (Tietosuojavaltuutetun toimisto 2008).

Rekisteritiedoista tilastotietoja lapsista ja nuorista

Tilastokeskuksen ja Stakesin julkaisun Swomalainen lapsi esipuheessa tar-
kennetaan, ettd usein tarkastelukohde tilastoissa on jokin muu kuin lapsi,
vaikka tilastot sisiltivit lapsia koskevia tietoja. Tdmin takia Tilastokeskus on
katsonut, ettd on ollut tirked koota tilastotietoja lapsista yhteen julkaisuun
(Harala 2007). Julkaisu antaa hyvin kuvan siitd, minkilaisia tietoja lapsista
ja nuorista on mahdollista selvictad rekisterien avulla. Monet tilastotiedoista
perustuvat rekisteritietoihin, ja usein juuri ndiden tilastojen laadintaa varten
yhdistettyihin rekisteriaineistoihin. Tilastokeskukseen perustettiin lapsitieto-
aineisto yhdistimilld demografisia tietoja, tyossikiyntitietoja ja koulutustie-
toja lapsille ja lasten vanhemmille. Linkki lasten ja samassa asuntokunnassa
asuvien aikuisten tietojen viliin muodostettiin pitkiled aikavililtd. Niin oli
mahdollista tuottaa taulukoita perherakenteessa tapahtuneista muutoksista
lapsen eri ikdvuosina.

Tutkija voi my6s pyytii rekisteriviranomaisia yhdistimain eri rekistereissd
olevia tietoja ja muodostamaan tutkijalle moniulotteisia taulukoita analysoita-
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vaksi. Talloin tutkija ei piise yksilotietoihin ja tietosuoja on turvattu, vaikka
tutkija saakin kokonaisaineiston. Taulukoiden saaminen ei useinkaan edellytd
kiyteolupien anomista. Tilasin tillaisen aineiston Stakesilta ja Tilastokeskuksesta
syksylld 2008. Tarkoituksenani oli kuvata lapsuudessa ja nuoruudessa huos-
tassa olleiden yhteiskunnallista toimintaa nuorina aikuisina. Niiden tietojen
saamista varten oli tarkoitus yhdistii silloisen Stakesin lastensuojelurekisterin
tietoja Tilastokeskuksen tydssikiyntitilastoaineistossa oleviin vuoden 2006
tietoihin. Koska seki Stakesin sosiaalirekistereiti etti Tilastokeskuksen aineis-
tojen luovutusta sditelee tilastolaki, jonka mukaan tunnisteellisen aineiston
luovuttaminen edes toiselle tilastoviranomaiselle ei ole sallittua paitsi sen omaa
tilastointia varten, vaikutti ensin, etti tillaisen aineiston tuottaminen olisi
mahdotonta. Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittimiskeskuksesta annettu
laki (1073/1992) salli kuitenkin salassa pidettivin tunnisteellisen aineiston
luovuttamisen yhteistyohankkeissa, joten Stakesissa tapahtuvan tutkimuksen
tunnisteellinen aineisto voitiin toimittaa Tilastokeskukseen, jossa aineistoja
yhdistettiin henkildtunnuksen avulla. Stakesin ulkopuolella tydskentelevien
tutkijoiden ei olisi ollut mahdollista muodostaa tillaista aineistoa. Jos olisin
pyytinyt yksildtason aineistoa, olisi Tilastokeskus poiminut aineistojen yh-
distimisen jilkeen otoksen ja karkeistanut muuttujien luokitukset pitiikseen
tunnistamisen mahdollisuuden mahdollisimman alhaisena. Pyysin kuitenkin
aineiston moniulotteisina taulukkoina (PC-AXIS), joista oli mahdollista tehdd
koko kohdejoukkoa kuvaavia taulukoita ja graafeja.

Eettinen keskustelu vahaista lapsia ja nuoria kasittelevassa
rekisteritutkimuksessa

Edelld kuvattu ongelmakohta aineistojen saannissa ei sinidnsi liity siihen,
ettd tutkittavat olivat lapsia, vaan siihen, ettd Stakesin sosiaalirekisterien
luovutuksissa sovelletaan tilastolakia, jossa ei ole otettu huomioon rekisterien
yhdistelymahdollisuutta tutkimustarkoituksiin. Missddn laissa tai rekisteritut-
kimusta koskevissa eettisissd pohdinnoissa ei erikseen mainita lapsia ja nuoria
koskevasta rekisteritutkimuksen erikoiskisittelystd. Ylipddcaan voi sanoa, ettei
rekisteritutkimuksessa ole juurikaan kiyty eettistd keskustelua rekisteriaineis-
tojen avulla tehtivistd lasten ja nuorten tutkimuksesta (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta 2009). Mutta vaikka rekisteriaineistojen luovutusta ja kiyt-
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to4 tutkimuksessa siitelee monta eri lakia, on kuitenkin tirked, ettd tutkija
tutkimusta suunnitellessaan, aineistoja analysoidessaan ja varsinkin tuloksia
julkaistessaan pohtii samoja eettisid kysymyksia kuin tutkijat, jotka kisittelevit
muilla tavoin kerittyjd aineistoja.
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Nuorille kohdistetut internet-kyselyt ja huoltajien
suostumus

Jani Merikivi

Useissa eri tieteenalojen tutkimuksissa on erityisesti tilld vuosikymmenelld hys-
dynnetty internet-kyselyitd, joilla tavoittaa lukemattomia ihmisii joko sahkdpostin
tai verkkosivuston vilitykselld (esim. Couper 2000, van der Heijden 2004, Kiesler
& Sproull 1986, Kozinets 1998, 2002, Rheingold 2000, Subrahmanyam, Reich,
Waechter & Espinoza 2008). Vastaajat ovat voineet halutessaan paneutua kysymyk-
siin vaivattomasti omalla ajallaan ja lihettid vastauksensa sihkéisesti analysoitavassa
muodossa. Internet-kyselyt mielletdankin kustannustehokkaiksi ja miellyttiviksi
tutkimustydkaluiksi (esim. Webropol, SurveyConsole, SyrveyMonkey, jne.), joilla
voi vapautua monesta kisin tehtivistd vaiheesta. Tamin vuoksi lihestymistapaa on
kiytetty tarkasteltaessa nuoria (esim. Lehdonvirta 2009, Merikivi 2009, Merikivi
& Mintymiki 2009), etenkin kun informaatioteknologiasta on tullut merkittivd
osa heidin elimiinsi (Myllyniemi 2008).

Nuorille kohdistetuilla internet-kyselyilld on kuitenkin omat ongelmansa, joista
keskeisimmit liittyvit tavalla tai toisella tutkimusetiikkaan. Menetelmivalintoja
kun ei voi erottaa eettisisti valinnoista (Buchanan & Hvizdak 2009). Timi ko-
rostuu erityisesti nuorisotutkimuksessa, kun puhutaan tiedon kerdimisen nimissi
tapahtuvasta toiminnasta, jossa ollaan vuorovaikutussuhteessa tutkittavan kanssa.
Tallsin herid kysymys siitd, mitd asioita erityisesti pitiisi huomioida nuorten vas-
taajien kohdalla. Vaikka yksittdisid vastauksia ei madrallisissd tutkimuksissa voida
tunnistaa, eivitkd ne siten ilmaise vastaajien omaperiistd henkistid luomistyotikiin
(ts. tekijinoikeuksia), perustavanlaatuisia velvollisuuksia kuitenkin riittdd. Tekijic
ovat esimerkiksi vastuussa siitd, ettd nuoret vastaajat ovat tietoisia kyselyyn osallis-
tumisen vapaachtoisuudesta. Mutta riittddks se, ettd hyviksyntd aineiston kiyttoén
tulee alaikiiseksi oletetulta vastaajalta itseltdin, vai pitdako lupaa kysyd mys hinen
vanhemmiltaan? Ja miten timi kdytinnossi voidaan toteuttaa, kun tutkijoilla ei
useinkaan ole tdyttd varmuutta siitd ketkd kyselyyn lopulta vastaavat. Voidaankin
sanoa, ettd internet-kyselyji hyodynnettiessi tutkimuseettisesti keskeisiksi lahts-
kohdiksi nousevat vastaajien tunnistettavuus, osallisuus, vahingoittumattomuus
ja luottamuksellisuus. Seuraavassa esimerkissd on kisitelty tutkijan ja tutkittavien
vilistd suhdetta erityisesti ndistd neljistd nikokulmasta.

Tutkija Jani Merikiven vuonna 2007 julkaistun Nezari.fi: nuorisotyon arvo
-tutkimuksen tarkoitus oli tarkastella internetin vilitykselld tehtivid kunnallista
nuorisotyotd. Tutkimuksen erityisend tavoitteena oli mitata, miti taloudellista
hyotyd Habbo-virtuaalimaailmaa yllipitiville yksityiselle yhteisélle on toimia
yhteistydssi julkisen yhteisén kanssa. Aineisto kerittiin Habboa kéyttiviltd nuorilta
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virtuaalimaailman etusivulla uutisosiossa 28.6.—6.7.2007 esilli olleen internet-
kyselyn avulla. Kyselyyn saapui vastauksia kaikkiaan 2 065.

Osallisuus ja vahingoittumattomuus: Kyselyn alussa kerrottiin vastaajille
heidin oletetun ikiinsi ja kehitystasonsa huomioiden tutkimuksen tavoitteista
ja sen toteuttajista, jotta he olisivat olleet etukiteen tietoisia tutkimuksessa ki-
siteltdvistd aiheista. Tutkimukseen osallistuminen perustui vapaachtoisuuteen,
ciki heidin tahtoonsa vastata kyselyyn haluttu vaikuttaa jakamalla palkintoja.
Kyselyn tdyttimiseen kuluva arvioitu aika ilmoitettiin etukiteen, ja kyselyn aikana
ilmoitettiin missi vaiheessa kyselyi vastaajat kulloinkin olivat. Vastaajilla oli joka
vaiheessa mahdollisuus keskeyttid kyselyyn vastaaminen.

Huomioitavaa timinkaltaisen tutkimuksen toteuttamisessa on, etti se on-
nistui tavoittamaan vain oma-aloitteisia vastaajia. Satunnaisotannan edellytykset
eivit siis toteutuneet, minki vuoksi otoksen tuloksia ei voitu pitii tilastollisessa
mielessi luotettavina. Téstd syystd kyselysti kerittyji tutkimustuloksia ei yleistetty
koskemaan suomalaisia nuoria, vaan niitd hyddynnettiin vain Habbo-kéyttdjid
koskevassa laajuudessa. Vastaajien oma-aloitteisuudesta juontunut painottuneisuus
huomioitiin my®és tissd yhteydessd.

Luottamuksellisuus ja tunnistamattomuus: Kyselytavasta johtuen vastaajien
yksityisyyden siilyttiminen ei noussut erityiseksi haasteeksi aineiston keruu-,
kisittely- tai julkaisuvaiheessa: vastaajien henkilétietoja ei tiedusteltu ja tulokset
esiteltiin lukumiiriisessi tilastomuodossa. Koska aineiston avulla vastaajia ei
voitu tunnistaa, tutkijalla ei ollut tdysin pitdvii tietoa vastaajien todellisesta ifstd.
Tunnistamattomuuden vuoksi itsensi alle 15-vuotiaiksi ilmoittaneiden vastaajien
huoltajilta ei voitu pyytii erillisti suostumusta. (Ikiraja on lihtdisin lidketieteellistd
tutkimusta koskevasta laista. Lisiksi opetusministerion asettama Tutkimuseettinen
neuvottelukunta viittaa samaiseen ikirajaan. Ks. Nieminen 2009). Vastaajien
tunnistettavuutta voitaisiin parantaa toteuttamalla tutkimus ennalta miiritellylle
joukolle niin, ettd ilmoitus kyselystd lihetetiin jokaiselle vastaajalle ensin sihko-
postiviestilld, jossa samalla luovutetaan yksildity kiyttdjitunnus varsinaisen kyselyn
avaamiseksi ja lihettimiseksi. Téllaisessa tapauksessa internet-kyselyn toteuttajalla
on tosin oltava etukiteen hankitut tiedot tavoiteltujen vastaajien sihkdpostiosoit-
teista (rekisteri populaatiosta).

Yksioikoista ratkaisua huoltajan luvan pyytimiseksi ei siis kiiytinnossi ollut,
vaikka osan vastaajista oletettiinkin olevan alle 15-vuotiaita. Tutkimus paitettiin
tistd huolimatta toteuttaa. Paitostd perusteltiin kolmella lihtdkohdiltaan toisiinsa
limittyneelld tavalla: yksityisyydelld, tekniikalla ja tutkimusaiheella. Yksityisyyden
suojaamiseksi tunnistetietoja ei keritty, sillé se ei tutkimuksen aiheen kannalta ollut
perusteltavissa. Vaikka kiytetylld kyselytekniikalla olisikin voitu tunnistamisen
helpottamiseksi keriti vastaamiseen kiytettyji tietokoneiden IP-osoitteita ja vas-
taajien itsensi ilmoittamia henkildtietoja, ndistd kummallakaan menetelmalld ei
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kyettiisi tdysin pitdvisti varmentamaan vastaajan henkildyttd, ja sen seurauksena
osoittamaan tarvetta huoltajan suostumukselle.

Yhteenvetona siis mainittakoon, ettd tissd tutkimuksessa vastaajien itsemdi-
rigmisoikeuden ja kiytinnén syiden katsottiin olevan huoltajan oikeuksia paina-
vampia. Kyselyn aihe ei sisdltinyt riskeji ja huoltajien suostumuksen pyytiminen
olisi ollut tutkimustietojen saavuttamisen kannalta poikkeuksellisen hankalaa.
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HISTORIALLISTEN
AINEISTOJEN ETIIKKA LASTEN
JANUORTEN TUTKIMUKSESSA

Kaisa Vebkalahti

Perinteinen historiantutkimus on rajannut eettisen argumentoinnin suoras-
taan oman tieteenalansa ulkopuolelle. Vastavaikutuksena 1900-luvun alun
historiantutkimukselle, jota saattoivat vérittdd esimerkiksi nationalistiset
motiivit, muotoutui akateemisen historiantutkimuksen ihanteeksi pitkille
vuosisadan lopulle saakka tutkijan ulkopuolisuus eettisistd tai moraalisista,
puhumattakaan ideologisiksi mielletyisti keskusteluista. Historiaa tuli kirjoit-
taa ainoastaan “historian itsensi vuoksi”, kuten brittildinen historianfilosofi
Beverley Southgate muotoilee. Tutkijan tuli tavoitella oman aikansa arvoista
puhdasta rekonstruktiota menneisyyden maailmasta. (Southgate 2000; South-
gate 2000.)

Viimeistddn lingvistisen kiinteen jilkeen on humanistis-yhteiskuntatieteel-
lisessd tutkimuksessa laajasti hyviksytty ajatus, ettd tutkijan on mahdotonta
kokonaan hiivyttii omaa itsedin, oman aikansa ja arvomaailmansa lisnioloa
tutkimuksesta. Konstrukeivistista kidnnettd seurasi myds historiantutkimuk-
sessa eettinen kddnne. (Fox-Genovese 1999; Southgate 2006; Kaartinen 2005.)
Ké4nneted vauhdicti samanaikainen yheeiskunnallinen ja poliittinen muutos,
jonka vaikutukset nikyvit selvimmin poliittisessa historiassa, kuten toisen
maailmansodan perint66n ja 1990-luvun Euroopan poliittiseen murrokseen
liittyvissi teemoissa. (Torsti & Aunesluoma 2009.)

Yhi uudestaan on esitetty vaatimus, ettd tutkijan tulee olla tietoinen
omista sitoumuksistaan ja paikantaa itsensi suhteessa tutkimuskohteeseensa.
Hollantilainen historioitsija E R. Ankersmit kiyttdd kaksoissidoksen kisicettd
(double bind) kuvaamaan sitd paradoksia, ettd historiantutkimuksessa vaalittu
objektiivisuuden ideaali perustuu kriteereille, joita jo lihtokohtaisesti on mah-
dotonta tdyttdd. Historiantutkijan tulisi pystyd tunnistamaan ja erottamaan
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omat moraaliset ja poliittiset ennakko-oletuksensa ja sitoumuksensa ja vilttdd
niiden suodattuminen tulkintoihin menneisyydesti. Ankersmitin mukaan
paradoksi syntyy kuitenkin siitd, ettd historiantutkija on jo lihtokohtaisesti
viistimictd osa maailmaa jota tuckii. Tutkijan ja tutkimuskohteen vilille ei
voikaan vetdd tarkkaa rajaa, silld erityisesti moraalin ja politiikan alueelle si-
joittuvissa kysymyksissi kyse on pikemminkin jatkumosta: tutkimuskohteita
on vaikeaa, ellei mahdotonta irrottaa historiallisesta jatkumostaan. Kun tutkija
yrittdd vastata objektiivisuuden haasteeseen ja astua jatkumon ulkopuolelle,
tapahtuukin Ankersmitin mukaan juuri piinvastoin. Kaikkein tunnollisim-
min perinteistd objektiivisuuden ideaalia tavoitteleva tutkija voi ndin pdityd
lopputulokseen, joka ndyttdytyy mité dllistyttdvimpind subjektiivisuuden osoi-
tuksena, Ankersmit pohtii History ¢ Theory -lehden Etiikka-teemanumerossa.
(Ankersmit 2004, 84.)

Historialliset aineistot eivit ole pelkistddn historiantutkijoiden yksityis-
kiytossd. Samoja aineistoja kiyttivit lukuisten muiden tieteenalojen tutkijat,
joiden tulokulma menneisyyden tutkimuksen eettisiin kysymyksiin juontaa
erilaisiin tiedonintresseihin ja teoriaperinteisiin, mutta jotka joutuvat koh-
taamaan myos samoja kysymyksid menneisyyttd koskevan tiedon eettisestd
kiytostd. Uusi eettisyyden vaatimus ei paikannu pelkistiin kysymyksiin
tutkimustoimintaa sditelevistd lainsaddinndstd, hallinnollisista kdytinndistd
ja niiden noudattamisesta tutkimuksen arjessa. Eettisyys liittyy tutkijan
tutkimuskohteelleen asettamiin tutkimuskysymyksiin, hinen valitsemiinsa
nikékulmiin ja teorioihin, lihdeaineiston valintaan ja kisittelyyn sekd siihen,
miten tutkija positioi itsensi suhteessa tutkimuskohteeseen ja miten tutki-
muskohteestaan lopulta kirjoittaa julkisuuteen.

Yksi lapsuuden- ja nuorisotutkimuksen keskeisimmisti eettisistd keskustelu-
juonteista koskee aikuisen tutkijan ja nuoren tutkittavan vilistd valtasuhdetta ja
kiteytyy kysymykseen nuoren tutkittavan suojelemisesta. Kun tutkimuskohde
sijoittuu menneisyyteen, asettuu myds timi kysymys toisin. Historiantutkijalla
on harvoin mahdollisuutta kysyi lupaa tutkittaviltaan. Hin ei voi koota tut-
kimusaineistoaan systemaattisen keruusuunnitelman mukaisesti, vaan toimii
niiden lihteiden varassa, joita menneisyyden toimijat ovat tuottaneet — tahto-
mattaan tai tietoisesti, ja padsiantoisesti jotain aivan muuta kuin jilkipolvien
tutkimuskéyttod varten. Millaisia eettisia nakdkulmia tutkijan cillsin tulee
ottaa huomioon? Tissi artikkelissa pohdin, milld ehdoilla mennyttd lapsuutta
ja nuoruutta voi tutkia. Esittelen aluksi lapsuuden ja nuoruuden historian
aineistojen, lihinni arkistoaineistojen kiyttod siitelevid siinndstod ja siitd
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kumpuavia tutkimuseettisid linjauksia. Tamin jilkeen siirryn pohtimaan
lapsuuden ja nuoruuden historian erityispiirteitd tutkimuskohteena. Miten
tutkijan tulisi kohdata menneisyyteen sijoittuva tutkimuskohteensa? Kenen
historiaa saa tutkia ja milld tavoin?

Laki viranomaisten toiminnan julkisuudesta ja henkilotietolaki
aineistojen kayton saatelijoina

Yhteinen nimittdji useille historiantutkimuksen piirissi 1970-luvulta lihtien
voimistuneille suuntauksille on ollut pyrkimys tuoda esille arjen historian
tutkimisen arvokkuus ja nostaa "tavalliset ihmiset” ja heidin kokemuksensa
valokeilaan poliittisen ja valtiollisen historian rinnalle. Muun muassa mikro-
historian, perhehistorian ja naishistorian nousu ovat muuttaneet tutkimuksen
painopisteitd ja nikokulmia erityisesti sosiaali- ja kulccuurihistoriallisesti
virittyneessi tutkimuksessa. Lapsuus ja nuoruus kuuluvat niihin teemoihin,
joiden tutkimuksen arvostus on vahvistunut osana titd muutosta.
Tutkijoiden harmina on usein kuitenkin lasten ja nuorten elimisti kerto-
vien aineistojen puute. Periaatteessa menneisyyden lasten ja nuorten elimistd
kiinnostuneelle tutkijalle vain mielikuvitus on rajana aineistojen etsinnissa.
Yksityisperheiden kokoelmissa sdilyneet aarteet, vanhat lastenkirjat, koulukirjac
ja -vihkot, nuortenlehdet, lelut, vaatteet ja muut tavarat, laulut ja lorut, sadut
ja sananparret, piivikirjat, kirjeet, muistelmat, kaunokirjallisuus, muistitieto-
aineisto tai tutkittavien aikuisidlld antamat haastattelut ovat esimerkkeji siitd
rikkaasta aineistosta, jonka kiyttd on tutkimuseettisen sddtelyn nikékulmasta
varsin vapaata aluetta. Erityisesti alempiin sosiaaliryhmiin kuuluneiden lasten
ja nuorten arjesta on kuitenkin siilynyt varsin satunnaista aineistoa, ja sicd
vihemmin mitd kauemmas ajassa menemme. Erityisen ongelmalliseksi on
koettu lasten ja nuorten itse tuottaman aineiston niukkuus. Niinpi erilaiset
viranomaistoiminnan tuloksena muotoutuneet, arkistoidut dokumenttiaineis-
tot ovat olleet ja ovat edelleen lapsuuden ja nuoruuden historian keskeisintd
aineistoa. Esimerkiksi kirkollisen viestokirjanpidon luettelot, rippikirjat,
henkikirjat, tcuomiokirjat tai lainsdddints ovat aineistoa, joka avaa nikokulmia
myos vanhempaan historiaan ja rahvaan lasten ja nuorten elimiin. Kohti
modernin lapsuuden ja nuoruuden historiaa tultaessa tutkimusmahdollisuudet
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avartuvat yhi laajenevan viranomaistoiminnan my6td. (Ks. esim. Higgman
1996, 68-78; 93-100.)

Keskeiset arkistolaitoksessa sdilytettdvien asiakirja-aineistojen tutkimuskayt-
tod sddtelevit lait ovat arkistolaki (831/1994), laki viranomaisten toiminnan
julkisuudesta (621/1999) ja henkildtietolaki (523/1999). Lisiksi tiettyjen
asiakirjojen julkisuutta sditelevit niitd koskevat erityislait.

Laissa viranomaisten toiminnan julkisuudesta siidetiin muun muassa
arkistoon luovutettujen asiakirjojen antamisesta tutkimuskdyttoon sekd asia-
kirjojen salassapidosta. Arkistolaitoksessa sdilytettdvit viranomaisten asiakirjat,
mukaan lukien henkildrekistereiksi luettavat asiakirjat ja asiakirjakokonaisuu-
det, ovat padsidntoisesti julkisia, jollei niitd ole lain nojalla siddetty salassa
pidettiviksi. Monet lapsuuden ja nuoruuden historian nikékulmasta kiin-
nostavat aineistot, kuten henkild- tai terveystietoja sisiltivit lastensuojelun
asiakirjat luokitellaan salassa pidettdviksi. Tdmai ei kuitenkaan tarkoita ettei
nditd aineistoja voisi saada tutkimuskdyttoon. Arkistoon siirretyistd, salassa
pidettaviksi sdddetyistd viranomaisasiakirjoista saa “antaa tietoja tutkimusta
tai muuta hyviksyttivad tarkoitusta varten”, jollei asiakirjan siirtdnyt vi-
ranomainen ole toisin miirinnyt. Laissa korostetaan erityisesti arkistojen
velvollisuutta huolehtia siitd, etti tieteellisen tutkimuksen vapaus turvataan.
Salassa pidettiviksi luokiteltuja aineistoja kidyttivin tutkijan tulee kuitenkin
ymmirtdd aineiston luonne ja kunnioittaa sen henked. Kiyttolupaa hakevan
on annettava kirjallinen sitoumus siitd, “ettei hin kiytd asiakirjaa sen henki-
160 vahingoksi tai halventamiseksi, jota asiakirja koskee, tai hinen liheisensi
vahingoksi tai halventamiseksi taikka sellaisten muiden etujen loukkaamiseksi,
joiden suojaksi salassapitovelvollisuus on siddetty”. Sen miiritteleminen,
missd hyvin tutkimuskiyton rajat kulkevat ja millainen kiytto voidaan tulkita
tutkimuskohteen etujen loukkaamiseksi jdd ndin ollen tutkijan harkintaan.
(621/1999 27 §.)

Viranomaisasiakirjojen salassapitoaika lakkaa tavallisimmin 25 vuoden
kuluttua, jollei toisin ole sdddetty. Yksityiselimin suojaamiseksi on tiettyji
yksityishenkiloitd koskevia erityisen arkaluonteisina pidettyji tietoja sisiltivien
asiakirjojen salassapitoajaksi kuitenkin saddetty 50 vuotta henkilén kuolemasta.
Ellei kuolemasta ole tietoa, on salassapitoaika sata vuotta. Tillaisia yksityis-
elimid koskevia suojattavia tietoja ovat esimerkiksi terveyttd, sosiaalipalve-
lujen asiakkuutta tai seksuaalista suuntautuneisuutta sisileivir tiedot, tiedot
rikoksesta epiillyn, asianomistajan tai muun rikosasiaan liittyvin henkilon
yksityiselimiin liittyvistd arkaluonteisista seikoista tai vaikkapa oppilashuoltoa,
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koetuloksia ja oppilaan henkilskohtaisten ominaisuuksien arviointia koskevat
tiedot. (621/1999 31 §.)

Yksityisarkistojen asiakirjat puolestaan ovat julkisia, jollei niiden luovut-
taja ole mairinnyt toisin luovutussopimuksessa. Esimerkiksi sukuarkiston
luovurttaneet jilkeldiset voivat mairitelld, eccd heildd tulee pyytdd kiyteolupa
aineistoon. Yksityisiin arkistoihin sisdltyviin henkil6rekistereihin noudatetaan
henkilotietolainsdiddintod (1999/523), jonka mukaan henkilbtietoja saa
aina luovuttaa tieteelliseen tutkimukseen. Lisiksi muita kuin arkaluonteisia
henkilétietoja voidaan luovuttaa muun muassa sukututkimukseen ja henki-
ldmatrikkelien laatimiseen.

Mitd “henkiltiedoilla” sitten tarkoitetaan arkistokielessd, ja millainen
tieto on “arkaluonteista”? HenkilStietolain perusteella hyvin monentyyppi-
nen tieto on mahdollista tulkita henkildtiedoksi, silli ratkaisevaa on tietojen
tunnistettavuus. Lain mukaan henkilotiedolla tarkoitetaan “kaikenlaisia
luonnollista henkildi taikka hinen ominaisuuksiaan tai elinolosuhteitaan
kuvaavia merkintdji, jotka voidaan tunnistaa hinti tai hinen perhettiin
tai hinen kanssaan yhteisessi taloudessa eliviid koskeviksi” (1999/523 3 §).
Arkaluonteisiksi tiedoiksi puolestaan luokitellaan sellaiset henkilétiedot,
jotka kuvaavat tai on tarkoitettu kuvaamaan henkilon 1) rotua tai etnistd
alkuperid; 2) yhteiskunnallista, poliittista tai uskonnollista vakaumusta tai
ammattiliittoon kuulumista; 3) rikollista tekoa, rangaistusta tai muuta ri-
koksen seuraamusta; 4) henkildn terveydentilaa, sairautta tai vammaisuutta
taikka hineen kohdistettuja hoitotoimenpiteitd tai niihin verrattavia toimia;
5) henkildn seksuaalista suuntautumista tai kiyttdytymists; taikka 6) henkilon
sosiaalihuollon tarvetta tai hinen saamiaan sosiaalihuollon palveluja, tukitoimia
ja muita sosiaalihuollon etuuksia. (1999/523 11 §.)

Tillaisten arkaluonteisten henkilotietojen kisittely on kokonaan kielletty
henkilotietolaissa. Poikkeuksen kategoriseen kieltoon muodostaa kuitenkin
tieteellinen tutkimuskiytes. "Historiallista tai tieteellistd tutkimusta varten”
saa henkil6tietoja kisitelld, jos tutkimusta ei ole mahdollista suorittaa ilman
henkilén yksilointid koskevia tietoja. Henkiltietojen kisittely on mahdol-
lista my®s silloin, kun rekisterdityjen suostumusta ei ole mahdollista hankkia
esimerkiksi tietojen suuren méirin, tietojen idn tai vastaavan syyn vuoksi.
Tutkimuksen tieteellisyys pyritddn varmistamaan silld, ettd henkildrekisterin
kiyton tulee perustua “asianmukaiseen tutkimussuunnitelmaan”, ja tutkimuk-
selle tulee nimetd vastuullinen johtaja tai siitd vastaava ryhmai. Lisiksi laissa
siddetdin, ettd tutkijoiden on toimittava siten, etteivit tiettyd henkil6d koskevat
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tiedot paljastu ulkopuolisille. Kun henkiltietoja ei tutkimuksen pidtyttyd
enii tarvita, tulee henkilorekisteri hivittii. Vaihtoehtoisesti henkilorekisteri
voidaan siirtii arkistoitavaksi tai sen tiedot muuttaa sellaiseen muotoon, ettei
tiedon kohde ole niistd tunnistettavissa. Nimi siannokset koskevat erityisesti
lahimenneisyyttd, silld sadnndsti ei sovelleta, jos rekisterdityjen yksityisyyden
suojeleminen on talletettujen tietojen idn ja laadun nikékulmasta “ilmeisen
tarpeetonta’. (1999/523 12 &14 §.)

Toisin sanoen seki laki viranomaisten toiminnan julkisuudesta ettd henki-
lotietolaki siitelevit voimakkaimmin lihihistorian tutkimusta. Sadan vuoden
takaisiin teemoihin ja aineistoihin mentiessi lainsidddntd ei tarjoa vastausta
kysymykseen, kenen menneisyyttd saa tutkia ja milld tavoin. Myoskdin lahi-
menneisyyden tutkimukseen siiddsto ei anna yksiselitteisid ohjeita. Pidvastuu
tutkimuksen eettisyydesti on tutkijalla itsellddn. Tutkimuksen eettisyyden to-
teutumisen nikdkulmasta keskeisemmiksi nousevatkin kysymykset siitd, miten
tutkija kisittelee kiyttdimiddn aineistoja, milld tavalla hin cutkimuskohteistaan
kirjoittaa ja miten antaa tietoa tutkimuksensa tuloksista julkisuuteen.

Se, minkd koemme eettiseksi ongelmatilanteeksi on myos arvosidonnais-
ta ja ajassa muuttuvaa. Onko arkaluonteista siis se, miki omana aikanaan
miirittyi yhteisdn normien vastaiseksi, moraalisesti paheksuttavaksi tai hen-
kilokohtaisen suojan piiriin kuuluvaksi, vai se minkd me omassa ajassamme
tillaiseksi niemme?

Lapsuuden ja nuoruuden historia: ristiriitaisten tunteiden
temmellyskentta

”Lapsuuden viattomuus”, "kultainen nuoruus” — lapsuuteen liittyvit mieliku-
vissamme ilo, vapaus, leikki ja huolettomuus, mutta historia on tdynni myos
toisenlaisia tarinoita: tarinoita vallan kiytostd, hipedsti ja kaltoinkohtelusta.
Lasten ja nuorten historian kysymykset ovat mitd suurimmassa méirin mo-
raalisesti ja poliittisesti latautuneita. Tieteenhistorioitsija Ludmilla Jordanova
julkaisi jo parikymmenti vuotta sitten kriictisen artikkelin, jossa esitetyt haasteet
ovat edelleen ajankohtaisia. Jordanovan keskeinen huolenaihe ja sytyke hinen
usein siteeratulle artikkelilleen oli kyseenalaistamattomien oman aikamme
moraaliasetelmien ja moderniin psykologiseen nikemykseen perustuvien
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ennakko-oletusten kuljettaminen huomaamattomasti historian tulkintaan.
Hin syytti kollegoitaan sekd haluttomuudesta tuoda tutkimuksissaan esiin ne
ddneen lausumattomart oletukset, joille heiddn tulkintansa lapsuuden historiasta
petustuu, ettd laiskuudesta tehdd padceelyprosessi lapinakyviksi lukijoille. Jorda-
nova nostaa esille joukon kysymyksii, jotka tekevit lapsuudesta ja nuoruudesta
erityisen hankalasti lihestyttivin tutkimuskentin. Kysymykset samaistumisesta
ja arvojen aikasidonnaisuudesta ovat keskeisii. Jokainen lapsuuden historian
tutkija on ollut itse kerran lapsi. Tutkijan kiinnostus lapsuutta kohtaan on osa
hinen tutkimuskohdettaan, osa lapsuuden jatkuvaa historiaa. Toiseksi tutkija
on sellaisen yhteiskunnan kasvatti, jossa lapset ja lapsuus ikikautena ovat
jatkuvan, monin tavoin ristiriitaisen ja kompleksisen neuvottelun kohteena.
Kolmanneksi on syyti kysyi, miti itse asiassa tutkitaan, kun tutkitaan lapsia
tai nuoruutta. Lapsuus on ohi menevi ikivaihe, joka on eri aikoina mairit-
tynyt eri tavoin. Tdmi tekee lapsuudesta vaikean tutkimuskohteen. Yheidled
lapsuudesta on vaikea saada otetta — toisaalta kykymme samaistua ja projisoida
omia tunteitamme lapsuuteen on loppumaton. (Jordanova 1990.)

Yksi tapa kisicelld tutkijaa “hiiritsevid’ tunteita ja moraaliasetelmia on
sisillytcdd ne osaksi tutkimuskohdetta. Niin ovat tehneet esimerkiksi britti-
laiset historian tutkijat Hugh Cunningham ja Carolyn Steedman pyrkiessiin
ymmirtdmiin ja purkamaan moderneja lapsuuden “kiyttotapoja”. Miksi lap-
suutta pyritadn varjelemaan? Miksi nuoret herdctivit empatian tunteita? Miksi
haluamme nihdi lapsuuden ja nuoruuden aina vain onnellisten silmilasien
lapi? Lapsuus ja nuoruus eivit merkitse ainoastaan ikdvaiheita matkalla kohti
aikuisuutta. Molempiin on latautunut modernissa linsimaisessa kulttuurissa
paljon symbolista merkitysti ja tunnesisilt6ji. Hugh Cunningham kiteyttid
nimi merkityssisillot paljon puhuvaan romanssin kisitteeseen (romance of
childhood). Lapsuudesta on tullut synonyymi viattomuudelle, puhtaudelle
ja aitoudelle. Cunningham ja hinen jilkeensi useat muut tutkijat ovat pia-
tyneet painottamaan erityisesti 1700—1800-lukujen merkitystd modernin,
romantisoituvan lapsuuskisityksen syntyvaiheena, jolloin lapsuuden univer-
saaleiksi normeiksi alkoivat vakiintua leikki, kasvatus ja koulutus esimerkiksi
tyénteon sijaan. (Cunningham 1991; Steedman 1995. Ks. my6s Sundkvist
1995; Mintz 2006.)

Steedmanin mukaan lapset ja lapsuus voitiin vield 1800-luvulla maaritelld
eri puheyhteyksissd hyvin vaihtelevalla tavalla. Esimerkiksi 1800-luvun alun
kampanjoissa lapsityovoiman kiyttod vastaan hyvinkin aikuisista nuorista
voitiin puhua jopa pikkulapsina. Riippumatta siitd, minki ikiiseen henkil66n
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lapsen kisite tillsin liitettiin, lapsen kisitteelld viitattiin ajatukseen riippuvuu-
desta ja avuttomuudesta. Kauan ennen kuin lapsuus vakiintui tarkoittamaan
ensisijaisesti tiettyd ikdvaihetta, sen merkityssisilloksi muodostui tietty riip-
puvuuden oletus: lapsi oli henkild, joka oli riippuvainen muista ja voimaton
ohjaamaan itse omaa elimainsi. Kisitteeseen saattoi kytkeytyd myos fyysisen
heikkouden oletus. Samalla kun lapsuus méirittyi viattomuuden ajaksi, se
my®s feminisoitui: monet lapsuuteen liitetyistd ominaisuuksista mirittyivit
nimenomaan feminiinisiksi. Samalla suhtautuminen lapsiin ja lapsuuteen
nostalgisoitui. Lapsuudesta on tullut aikuisten kaipauksen ja ikdvéinnin kohde.
Kaipuu lapsuuteen ei aina ole niinkdin kaipuuta todelliseen lapsuuden kotiin,
kuin omista mielikuvista rakentuvaan ideaaliin. Lapsuuden nostalgisoimisessa
on mukana kaipuuta olotilaan, joka edustaa emotionaalista turvallisuutta.
Lapsuus on tullut symboloimaan aitoa, alkuperiistd minuutta. Aikuisen vidrin-
lainen kosketus voi turmella lapsuuden viattomuuden — toisaalta viattomuuden
katoaminen on viistimatonti: lapsi kasvaa aikuiseksi, lapsuus katoaa, eiki
sithen ole endi paluuta. (Steedman 1995, 4, 7-9; Johannisson 2001.)
Lapsuuden ja nuoruuden historian kohdalla ajatus tutkijan ja tutkimus-
kohteen vilisestd suhteesta jatkumona on mitd osuvin. Sama tunteiden tai-
kapiiri sulkee sisddnsi niin tutkijat kuin heidin lukijansakin. Jos tutkijan on
mahdotonta astua moraalikisitysten jatkumon ulkopuolelle, vield vaikeampaa
se on hinen lukijalleen. Kaikilla meilld on oma kisityksemme siitd, millainen
lapsi on toimijana, ja myds vahvoja oletuksia siitd, mitd lapsuus eri aikoina
on ollut. Aivan kuten moni tutkija on isd tai diti, myds heiddn lukijansa koh-
taavat tutkimustulokset suojelevan vanhemman nikokulmasta. Lukijan omaa
lapsuus- ja nuoruuskisitysti vastaan kiyvit kuvaukset herittivit tunteiden
myrskyn. Kun menneisyyden arvomaailma eroaa nykyhetkesti ja tutkimus
nostaa viistimittd esiin asioita, jotka ovat vastoin lukijoiden oletettavaa oi-
keustajua, tirkeiksi nousee juuri kysymys siicd, millaisen roolin tutkija ottaa
niiden teemojen esiin tuojana: hakeeko hin menneisyydestd sensaatiomaisia
otsikoita vai pyrkiiké ymmartiméiin menneisyyden ihmisten toimintaa oman
aikansa lihtokohdista niin pitkille kuin mahdollista?
Elimikertatutkimuksessa on pohdittu tunteiden roolia tutkimusproses-
sissa tavalla, joka antaa paljon my®os lapsuuden ja nuoruuden tutkimukselle.
Eettistd lukutapaa etsineet tutkijat, kuten Anni Vilkko, Tuija Saresma ja Maarit
Leskeld-Kirki ovat hahmotelleet dialogista ja kokemuksellista lukutapaa,
joka rakentuu toisen huomioonottamisen ja kunnioittamisen periaatteille.
Elimikertatutkimuksessa korostetaan usein empaattista lihestymistapaa, jossa
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ei pyritd kieltimdin tutkijan omia, epimukaviakaan tunteita tutkimusaineiston
ddrelld vaan tunteet tunnustetaan ja pyritiin ottamaan huomioon. Tutkijan
ei pidakain kieltdd tutkimuksen ddrelld koettuja surun tai ilon tunteita, vaan
esimerkiksi eldytymisen tunteet voivat olla olennainen osa tutkimusprosessia.
Tutkimuskohteen toisen” sensitiivinen kohtaaminen edellyttdd, ectd tutkija
tunnistaa avoimesti myds omat tunteensa ja suhteensa tutkimuskohteeseen.
Tillsin omia tunteita voi kiyttdd myos tulkintavilineend. (Ks. esim. Vilkko
1997; Saresma 2000; Latvala, Peltonen & Saresma 2004; Leskeld-Karki
2004.)

Vaikka yhtdiltd on tirked tunnustaa avoimesti, ettei tutkija voi "vapautua”
omista tunteistaan ja ettd juuri siksi niistd on tirkedd olla tietoinen, on toisaalta
tirked huomata, ettei emotionaalinen, empaattisuuteen pyrkivi tutkimus-
ote avaa sen suorempaa reittid menneisyyden kokemusmaailmaan. Onkin
huomautettu, ettei pyrkimys empaattisuuteen suinkaan takaa, ettd tutkija
“ymmirtdisi” tutkimuskohdettaan yhtiin sen paremmin. Myds tunteensa
tunnistava historiantutkija on lopulta aina vilimatkan pidssi menneisyyden
henkiloisti. (Kritiikistd ks. esim. Hynninen 2004, Kaartinen 2005, 238-240.)
Pyrkimys empaattiseen lihestymistapaan ei tarkoitakaan tutkijan ja tutki-
muskohteen vilisen vilimatkan ylittimisti tai heittdytymistd menneisyyden
tutkimuskohteen asemaan pelkkien tunteiden varassa, vaan piinvastoin
tarkempaa tietoisuutta erilaisten tunteiden lisniolosta tutkimustilanteessa.
Tarkasti ottaen kyse ei siis ole menneisyyden tutkimuksen metodista. Sen
sijaan emootioiden merkityksen tunnistava ja tunnustava tydskentelyote voi
auttaa tutkijaa [6ytimain eettisesti mielekkdin suhteen tutkimuskohteeseensa
ja palvella kirjoittamiseen ja julkaisemiseen liittyvissd ongelmissa opastamalla
tutkijaa sellaiseen kirjoittamisen tapaan, joka ottaa paremmin huomioon my®s
tutkimuksen lukijoissa herdttimirt tunteet.

Kenen danella lapsuuden ja nuoruuden historiaa kirjoitetaan?

Nuorten omachtoisen toiminnan esiin tuominen ja “44nen antaminen” nuorille
itselleen heitd koskevassa tutkimuksessa oli yksi keskeisimmistd nuorisotut-
kimusta tieteenalana 1970-luvulta lihtien rakentaneista peruslihtokohdista.
Nuorisotutkimus otti tavoitteekseen tuoda nuoret tutkimukseen heidin omilla
ehdoillaan, ei pelkistiin “tulevina aikuisina” ja kasvatuksen tai viranomaistoi-
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minnan kohteena. (Ks. esim. Hall & Jefferson 1977 [1975]; Puuronen 1997;
Hoikkala & Suurpdi 2005.) Vastaavasti d4nen antaminen lapsille ja lasten toi-
mijuuden korostaminen ovat keskeisi piirteitd uuden lapsuudentutkimuksen
nousussa. (Ks. esim. Prout & James 1997; Alanen 2009.)

Lapsuuden ja nuoruuden historian kohdalla on helppo todeta, ettd
Suomessa, kuten muuallakin lasten ja nuorten historiaa on tutkittu ennen
kaikkea kasvatuksen, koulutuksen ja perheiden historiana. Nikokulma lap-
suuteen ja nuoruuteen on avautunut helpoimmin insticuutioiden kautta ja
aikuisten silmin: toimijoina esiin nousevat kasvattajat, opettajat, vanhemmat,
jarjestot, viranomaiset tai aikuiset, jotka muistelevat taakse jadnyted nuoruut-
ta. Tutkimuksen instituutiokeskeisyys heijastaa osin vallinneita arvostuksia
siitd, mitd on ollut tirked ja arvokasta tutkia. Kuten Saara Tuomaala toteaa,
on lasten, perheiden ja valtiovallan vilinen juridinen, yhteiskunnallinen ja
taloudellinen suhde ollut keskeinen tutkimuskohde modernin lapsuuden
historiassa. (Tuomaala 2004, 23-25; Jalagin & Junila 2006, 119.) Osin
painotus kertoo kuitenkin my6s vaikeudesta 16ytdd pidsyd lasten ja nuorten
kokemukseen. Vaatimus lasten ja nuorten “oman dinen” esiin nostamisesta on
kuultu, mutta sitd on ollut vaikea toteuttaa muun muassa edelld mainittujen
lihdeongelmien vuoksi. 1990-luvun alusta lihtien tutkimuksessa on kuitenkin
ollut nihtivissd vahva pyrkimys katsoa menneisyytti lasten ja nuorten itsensi
nikékulmasta myds silloin, kun tutkija joutuu tydskenteleméin viranomaisdo-
kumenttien tai vastaavan “aikuislinssin” ldpi suodattuneen aineiston varassa.
Viranomaislihteiden tarkalla uudelleen- ja lihiluennalla on pyritty piircimain
esiin lasten ja nuorten toimijuuden rajoja ja mahdollisuuksia ja jéljittiméin
heidin aikalaiskokemustaan. (Ks. esim. Tuomaala 2004; Kaarninen 2008;
Vehkalahti 2009. Viranomaisaineistojen tulkinnasta lapsinikokulmasta ks.
et. Weiner 1995, 11-12, 257-261.)

Kysymys ddnen antamisesta kytkeytyy tutkijan ja tutkictavan vilistd valta-
suhdetta koskevaan keskusteluun. Pyrkimyksessd tuoda lapset ja nuoret esiin
aktiivisina toimijoina mieluummin kuin passiivisina kohteina ei ole kyse
vain nikokulman muutoksesta, vaan siihen sisiltyy vahva tutkijan asemaa
koskeva eettinen kannanotto. Nuorisotutkimuksessa tuolla pyrkimykselld on
vankat historialliset juuret, jotka juontavat sithen, kuinka nuoret ja nuoruus
nousivat julkisen keskustelun polttopisteeseen toisen maailmansodan jilkeen
nimenomaan niin sanottuina “nuoriso-ongelmina”. Nuoriin kohdistuvan
yhteiskunta- ja kasvatustieteellisen tutkimuksen nousu sijoittuu juuri samaan
ajankohtaan, jolloin nuoret alettiin yhtdiltd nihda erityisend toimenpiteitd ja
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ratkaisuja vaativana “nuorisokysymykseni” ja toisaalta alettiin puhua nuori-
sokulttuureista. (Telemiki 1991, 241-244; Miki-Kulmala 1996, 150-152;
Puuronen 1997, 14-15, 167-175; Pohjola 2001.) Pyrkimys ottaa etdisyyttd
viranomaislahtdisiin tiedontarpeisiin ja tutkia sitd, millaisia merkityksid nuoret
itse antoivat omille vasta- ja alakulttuurisille kiytannéilleen oli leimallista esi-
merkiksi 1970-luvulla sosiologisen kulttuurintutkimuksen piirissi syntyneelle
Birminghamin koulukunnalle, josta tuli monessa suhteessa suunnanniyttiji
pohjoismaiselle nuorisotutkimukselle. (Ks. esim. Cohen 1987 [1972]; Hall
& Jefterson 1977 [1975].)

Julkisessa keskustelussa viljellyn huolipuheen toistamisen sijaan haluttiin
purkaa kriittisesti esimerkiksi mediarepresentaatioita ongelmallisista nuoris-
ta. Viranomaisnikokulmien tukemisen sijaan lasten ja nuorten kysymysten
parissa tyoskentelevit tutkijat kokivat asiakseen tuoda esiin nuorten omaa
dantd. Yhteiskunnan marginaaleista esiin nostamisen, arvokkaaksi tekemisen
ja puolesta puhumisen teemat nikyvit selvisti esimerkiksi tyttdtutkimuksen
historiassa. Etupaissi poikien alakulctuureihin keskittynyt nuorisotutkimus
sai pian osakseen kritiikkid sukupuolisokeudesta: tyttdjen toiminnan margina-
lisoimisesta ja heidin asettamisestaan suorastaan uhrin asemaan, kun huomio
kiinnittyi pelkistiddn sithen, miten tyttdjen asema poikien “kapinallisissa”
alakulttuureissa oli alisteinen tai he jdivit kokonaan niiden ulkopuolelle. (Ks.
esim. Lihteenmaa 1988.) 1990-luvun alun tutkimusvaihetta onkin kuvattu
useissa eri yhteyksissd tyseoyid jublivaksi. (Ks. esim. Nire & Lihteenmaa
1992.) Tyteokulteuurin dla ei ollutkaan endd “vain (marginalisoitu) turva-
paikka pojilta, vaan jotain hohdokkaampaa, naiseuden juhlinnan tila, jossa
tytét oppivat mydhidismodernille kulttuurille ihanteellisia kompetensseja”,
kuten Tarja Tolonen on todennut (Tolonen 2001, 30). Toinen suomalaisen
tyttotutkimuksen uranuurtaja, Jaana Lihteenmaa, on mybhemmin arvioinut,
ettd tutkijat halusivat nostaa tyttojd esiin ja tehdi heiddn omasta kulttuuristaan
yhtd arvokasta ja nikyvidd kuin mistd tahansa muusta, ja niinpd tutkimusta
leimasi vahva positiivinen asenne tyttdjen toimintaa kohtaan. (Lihteenmaa
2002.)

Lapsen tai nuoren puolestapuhujana esiintyessddn tutkija asettuu heikom-
man puolelle ja suojelee hinen oikeuksiaan. Kyse on eettisestd valinnasta, jossa
tutkija ottaa vakavasti asemansa aikuisena, joka lihestyy lapsen tai nuoren
maailmaa sekd idn ettd ammatillisen ja sosiaalisen aukroriteetin tuomasta
valta-asemasta. Tutkimuksen eksplikoiduksi tutkimuseettiseksi ohjenuoraksi
muodostuu lapsen ja nuoren leimaamisen ja uhriuttamisen vélttiminen sekd
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tutkimuskohteen kannalta epidmiellyttivien kokemusten toistamisen viltti-
minen silloin, kun tydskennellddn arkaluonteisten tutkimusaiheiden parissa.
(Ks. esim. Honkatukia, Nyqvist & Pos6 2006.)

Kun tutkimuskohde sijoittuu menneisyyteen, asettuu kysymys tutkijan
vallasta ja ddnen antamisesta kuitenkin toisin. Tutkimuskohde ei ole endd
lisnd samalla tavoin kuin timin pdivin lapsia ja nuoria koskevassa tutkimuk-
sessa. Tissd mielessi tutkijan asema menneisyyden tulkintojen esittijini on
jopa vahvempi ja vastuullisempi kuin nykykulttuurin tutkijalla. Aiheellista
onkin kysyi, kenen ddnelld tutkija itse asiassa puhuu silloin, kun hin pyrkii
nostamaan esiin menneisyyden lasten ja nuorten ddntd? Milld ehdoilla esiin
nostaminen tapahtuu?

Menneisyyden vai nykyisyyden ehdoilla?

Lingvistisen kiddnteen jilkeinen postmoderni lihestymistapa menneisyyteen
kiteytyy tulkintojen relatiivisuuteen, nikemykseen, ettei tutkimuskentilld ole
mitiin vallitsevaa historian tulkintaa, vaan se on moniarvoisesti avoin keske-
ndin ristiriitaisillekin tulkinnoille. Relatiivisuuden tunnustaminen ei kuiten-
kaan poista tarvetta arvioida ndiden kilpailevien tulkintojen mielekkyyttd ja
luotettavuutta. Kuten Beverley Southgate huomauttaa, se ettd postmodernismi
on vienyt historiantutkimukselta yhtendisen ja vakaan arvopohjan piinvastoin
vaatii jokaista tutkijaa pohtimaan tutkimuksensa moraalisia kiinnekohtia ja
tekemdin oman arvovalintansa. Valinnassa korostuu ihmistieteen ihmiskas-
voisuus: menneisyyden tutkimus on timin pdivin ihmisen menneisyyden
ihmisistd tekemid tutkimusta, joka asettuu toisten ihmisten arvioitavaksi.
(Southgate 2000, 137-143; Ankersmit 2001, 2-4.)

Tutkija tydskentelee siis kahden maailman puristuksessa: tutkimuskohde
sijoittuu menneisyyden arvomaailmaan, mutta tutkija itse toimii tdssd paivissi
ja on velvollinen noudattamaan sen moraalisiintdjd. Erityisen pulmalliseen
tilanteeseen tutkija joutuu silloin, kun tutkimus kisittelee poikkeuksellisen
sensitiivistd aihepiirid tai kun tutkija kokee eettisten vaatimusten asettuvan
keskenddn konfliktiin. Téllainen konfliktitilanne syntyy esimerkiksi silloin,
kun tieteenalalla vallitsevat hyvii tieteellistd kiytintod koskevat normit (ks.
esim. Tutkimuseettisen neuvottelukunnan julkaisu Hywvi tieteellinen kiytinto
Jja sen loukkausten kisitteleminen (2002)) niytedisivit rikkovan yleisid, esimer-
kiksi yksityisyyden suojaa koskevia normeja. Edelld esitelty, lakiin perustuva
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henkiltietojen suojaamisen vaatimus ei ole aina yksinkertainen toteuttaa
tieteellisessd tutkimuksessa. Viittaaminen kiytettyihin lihdekokonaisuuksiin
mahdollisimman tarkasti, siten ettd muut tutkijat padsevit vaivattomasti saman
tiedon direlle kiy mahdottomaksi, jos tutkijan on samaan aikaan salactava
esimerkiksi tutkimuskohteensa asiakkuus lastensuojelussa.

Tunnistettavien henkiltietojen anonymisointi on kdytinnossi suosittu ja
yksinkertaiselta vaikuttava keino noudattaa lain henkei silloin, kun tutkija
tydskentelee esimerkiksi salassa pidettiviksi luokiteltujen aineistojen kanssa.
Anonymisointi ei kuitenkaan ole mikiin automaattinen taikasana. Pdinvastoin,
anonymisointipditds saattaa johtaa sarjaan vaikeita jatkokysymyksig, silld cut-
kijan ei ole helppo vetii rajaa siihen, miki kaikki kuuluu anonymisoitavien
tunnistetietojen piiriin. Riittddko jos nuoresta puhutaan hinen etunimel-
ld4dn tai muutetaan koko nimi pseudonyymiksi; tuleeko salata myos tarkka
tapahtuma-aika ja -paikka, jittdd kertomatta intiimejd perhetaustaan liittyvid
yksityiskohtia, jotka kuitenkin olisivat oleellisia tapahtumien ymmirtdmisen
kannalta; tuleeko tutkijasta arkaluontoiselta tuntuvia teemoja kuten lapsen hy-
viksikdyttod tai nuoren itse tekemii rikoksia ksitelld vain viittauksenomaisesti.
Ennen pitkii tullaan harmaalle alueelle, jolla lain hengen mukainen pyrkimys
vilttdd tunnistettavuus ja asiakirjoissa esiintyvien henkildiden loukkaaminen
eivit endd olekaan helposti sovitettavissa yhteen tutkimuksen tieteellisyyden
kanssa. Esimerkiksi todellisten paikkakuntien, viranomaisten tai laitosten
mainitsematta jictdminen haittaa tutkimuskohteen huolellista kontekstoin-
tia eli sijoittamista osaksi omaa historiallista aikaansa ja ympiristddin, miki
kuuluu historiantutkimuksen perusprinsiippeihin. Edelld luetelluista, laissa
arkaluonteisiksi luokitelluista seikoista monet — kuten etninen alkuperi tai
perheen yhteiskunnallinen vakaumus — ovat samalla seikkoja, jotka voivat olla
erittdin oleellisia tutkittavan ilmién historiallisen ymmairtimisen kannalta.

Anonymisoinnin ohella toinen suosittu kiytinnén ratkaisu on esittii tutki-
muksen tulokset tilastollisesti tai muussa yhteenvetomaisessa muodossa, jolloin
tutkija vilttidd yksittdisten ihmisten ja perheiden vetimisen mukaan keskuste-
luun. Tutkija voi esimerkiksi koostaa tilastomaiseksi taulukoksi tulokset, jotka
sindllddn perustuvat yksitcdisten henkiliden asiakirjojen tapaustutkimuksen
omaiseen kisittelyyn. Téllaisten ratkaisujen suosimisella on kuitenkin omat
tiedepoliittiset seurauksensa, jotka eivit ole pelkistddn positiivisia. Tilastollinen
esittiminen ei sovellu esimerkiksi mikrohistorialliseen tutkimukseen, jossa
pyritddn piinvastoin avaamaan menneisyyttd yksittdisten toimijoiden niké-

152



Historiallisten aineistojen etiikka lasten ja nuorten tutkimuksessa

kulmasta. Yksiltason hiivyttiminen ei ole vaihtoehto myéskddn silloin, kun
tutkijan tavoitteena on tuoda esiin lasten ja nuorten oma toimijuus.

On hyvi huomata, ettd emme edes tunnista ja nimed samoja asioita erityi-
siksi eettisiksi ongelmiksi kaikessa tutkimuksessa. Ongelmallisuus mairittyy
vasta tutkimuskohteen kautta. Kun tutkija tydskentelee yleisesti harmictomina
tai suorastaan positiivisina pidettyjen aiheiden kanssa, emme huomaa pohtia
tunnistettavuuden ongelmaa. Lukuisat kouluhistoriat ovat tiynni luokkakuvia,
joissa nuoret esiintyvit omilla kasvoillaan, eiki isoisin osallistumista omalla
nimellddn paikallisen nuorisoseuran toimintaan historiajulkaisun lehdilld pidetd
kielteisend — ongelmaksi voidaan piinvastoin kokea, jos tutkija ei ole mainin-
nut kaikkia aktiiveja nimeltd. Isodidin nuoruuden aikaisen Lotta-toiminnan
arkaluonteisuus on puolestaan vaihdellut dirilaidasta toiseen. Toiminta, josta
vililli mieluummin vaiettiin kokonaan, on 1990-luvulta lihtien ollut jilleen
yleisesti hyviksyttavid (Kinnunen 2000).

Vastaukseksi kysymykseen, milld ehdoilla menneisyyttd tulisi ldhestyi,
tarjotaan usein kahta periaatetta: tutkijan tulee tehdd oikeutta menneisyyteen
sijoittuvalle tutkimuskohteelleen, ja tutkimuskohdetta tulee arvioida vain oman
historiallisen aikansa viitekehyksessi. Tutkijan tulee siis viltedd anakronistisia
jalkikiteisarvioita, jotka perustuvat menneisyyden toiminnan ja henkildiden
arvioimiselle timin piivin kriteereiden mukaan, olipa kyse sitten tieteelli-
sestd tiedosta tai moraalisista ja poliittisista kisityksistd. Anakronismia olisi
esimerkiksi sensationalisoida lasten ruumiillista kurittamista historiassa, sen
sijaan tutkijan tulisi tehdd lukijalleen ymmarreccaviksi, mihin ruumiillinen
kurittaminen on perustunut ja millainen merkitys silld on aikansa kasvatuk-
sessa ollut.

Menneisyyden kunnioittamisessa voi ainakin osittain ajatella olevan kyse
samasta asiasta, pyrkimyksestd kuvata menneisyyttd sen omilla ehdoilla. Mutta
mistd muusta niin paljon perddnkuulutetussa menneisyyden kunnioittamisessa
on kysymys? Kriittinen kysymys kuuluu, kenelle menneisyytti tutkiva tutkija
viime kidessi tekeekiin oikeutta, kun hin haluaa tehdi tutkimuskohteelleen
kunniaa — menneisyydelle, nykyisyydelle vai jopa tulevaisuudelle? Kuten
kulttuurihistorioitsija Marjo Kaartinen osuvasti kommentoi viime vuosien
tutkimuseettistd keskustelua, eivit muistamisen velvoite ja menneisyydelle
kunnian tekemisen periaate ehki sitctenkdin kumpua menneisyydestd sindnsi,
vaan omasta ajastamme. 1500-luvun ihminen ei enidi vilitd, mitd hinescd
kirjoitetaan. Muistamisen ja kunnioittamisen velvoitteet ovat nimenomaan
oman aikamme normeja. (Kaartinen 2005, 208-210.) Niin ajatellen kun-
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nioitukselle ja oikeuden tekemiselle asetettavat kriteerit eivit palaudukaan
menneisyyteen sininsi, vaan ne saavat sisilténsd viime kidessd timin paivin
arvolihtokohdista.

Edelld todettiin lainsiddinnén midrittelemin hyvin arkistotavan edel-
lytcdvin, ettei saatuja tietoja kiytetd tutkimuskohdetta tai hinen liheisiddn
loukkaavalla tavalla. Yhti tirkedd kuin on pohtia, mitd menneisyyden kun-
nioittamisella tarkoitetaan, on my®s kysyi, keti menneisyyden tutkimus voi
loukata — etenkin jos tutkimuksen kohde itse ei kuitenkaan ole keskuudes-
samme. Loukkaako tutkimus menneisyydessi elinyttd lasta tai nuorta, vai sitd
aikuista, joka lapsesta kasvoi ja hinen oikeustajuaan? Tiukan tulkinnan mukaan
tutkimus voisi tilloin tuoda julkisuuteen vain sellaisia tutkimustuloksia — tai
sellaisessa muodossa esitettyjd tutkimustuloksia — jotka menneisyyden henkils
itse olisi voinut hyviksyi. Tieteellisen tutkimuksen toteuttamisen nikokulmasta
tillainen lopputulema johtaisi kuitenkin tiydelliseen umpikujaan, eikd sitd
voi pitdd eettisesti kestdvdni ohjenuorana. Jos tutkimus ei voisi tuoda esiin
menneisyyden toimijoihin liittyvid ongelmallisia ja kriittisid seikkoja, jéljelle
jdisi vain siloiteltuja tarinoita, jotka antaisivat menneisyyden maailmasta
harhaanjohtavan kuvan.

Myos loukkaamattomuuden vaatimuksen yhteydessi onkin avaavaa pohtia,
missd méirin loukkaamisen tai loukkaamattomuuden kohde todella sijoittuu
menneeseen ja missd maarin nykyisyyteen. Kuten toistuvat kiistat julkisuuden
henkildiden elimin jilkikiteistulkinnoista osoittavat, “ldheiset” ovat laaja
kisite. Perheen, suvun ja muun lhipiirin kisitykset siicd, millaiset tulkinnat
ovat loukkaavia ja kenelld on puheoikeus — ellei suorastaan omistusoikeus —
yhteiseen menneisyyteen ovat paitsi subjektiivisia myds ajassa muuntuvia ja
erittdin ristiriitaisia. Mahdollinen loukkaamisen kohde ei myoskiin palaudu
vain yksittdisiin ihmisiin, perheisiin ja sukuihin, vaan kohde voi olla my®os
abstraktimpi. Jos menneisyyteen sijoictuva tutkimuskohde itse vaikeneekin,
voi tutkijan omasta oikeustajusta 18ytyd sitd kuuluvampi ja himmentyneem-
pi, eettistd epimukavuutta valittava dini. Menneisyyden tutkimuskohteen
henkilskohtaisen elimin kaivaminen loukkaa tutkijan omaa, timin piivin
yhteiskunnassa vallitsevaan yksityisyyden suojaan perustuvaa moraalikésitysti.
Henkilokohtaiset kirjeet, luottamukselliset asiakirjat ja dokumentit, joista
kohdehenkils ei kenties itsekdin ole ollut eldessdin tietoinen voivat synnyt-
tdd epdmukavan tunteen, ettei aineistoa ole tarkoitettu tutkijan nahtiviksi.
Ongelma on sitd kiperdmpi, jos tutkittavat tai heiddn lihiomaisiaan on yhi
elossa. Miten intiimii henkilokohtaista aineistoa tulisi kisitelld oikein?
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Eettinen ongelma voi nousta myos kokemuksesta, ettd tutkimus loukkaa
muita yhteiskunnassa vallitsevia arvoja, vaikkapa kisitystd kansakunnasta ja
yhteisestd historiasta. Téllaisen ristiriidan tuo esiin historioitsija Panu Pulma
arviossaan Mustalaisldhetyksen lastenkoteja kisictelevistd teoksesta Kihed-
dininen tytto (Tanner & Lind 2009). Vahvasti omaelimikerrallinen, mutta
samalla historiallisen aineiston kriittiseen kidytt66n perustuva teos pureutui
akateemisen historiantutkimuksen sivuun jittimiin, arkaan ja vaiettuun
aihepiiriin, romanilasten laajamittaisiin huostaanottoihin ja lastenkotisijoituk-
siin tavalla, joka asetti uuteen valoon kisityksen tasa-arvoisesta suomalaisesta
hyvinvointivaltiosta. (Pulma 2009.) Kuten esimerkki osoittaa, tutkimus voi
yhtiiltd aiheuttaa eettistd epimukavuutta totuttuja kisityksid kyseenalaista-
malla, mutta toisaalta tuo sama epimukavuus voi olla merkki tutkimuksen
innovatiivisuudesta ja uutta luovasta arvosta. Tutkimuksen merkityksenhin
nihdddn perinteisesti olevan juuri siind, mitd uutta se tuo esiin. Menneisyyttd
koskevan tiedon kohdalla kysymys tutkimuksen mukanaan tuomasta “uudesta”
kiintyy usein kysymykseksi tutkimuksen kyvystd uudistaa ja monipuolistaa
tulkintaamme menneisyydestd. Onkin kysyttivi, eikd hyvi tutkimus tissi
valossa pikemminkin horjuta ja kyseenalaista, kuin toista ja ponkitd vallalla
olevia totuttuja uskomuksia?

Tutkimuseettisissi ongelmatilanteissa keskeisti on tilannesidonnaisuus.
Aivan kuten ongelmat ovat tapauskohtaisia riippuen tutkittavasta ajasta, aineis-
tosta, valitusta lihestymistavasta ja tutkimuskysymyksistd, niin myos ratkaisut
ovat tapauskohcaisia. Yleispitevid ohjeita siitd, miten salassa pidettivii tietoja
sisdltivid tai erityisen arkaluonteisiksi luokiteltavia teemoja tulee kisitell, ei
voi antaa. Tutkimusetiikan nikokulmasta voi olla yhti perusteltua pitiytyd
mainitsemasta esimerkiksi tutkimuksessa esiintyvin lastensuojelulaitoksen
nimi, kuin pdityi ratkaisuun, jossa laitos identifioidaan. Olennaista on, ettd
valittu ratkaisu on tutkimuskokonaisuuden ja lopputuloksen tieteellisen laa-
dukkuuden nikékulmasta perusteltu ja ettd tutkija on tietoinen tekeminsi
valinnan eettisistd ulottuvuuksista ja myds perustelee valintansa lukijalle.

Paljastamisen etiikka

Menneisyyden tutkimuksessa on lopulta kyse enemmin tai vihemmin "pal-
jastamisen etiikasta”. Tutkija paljastaa menneisyydesti asioita, joista emme
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aikaisemmin tienneet tai luo uusia tulkintoja vallitsevista kisityksistd. Men-
neisyyden tutkimuksen eettisessd kipupisteessid on viime kiddessid kysymys
siitd, milld oikeudella tutkija tarttuu tutkimuskohteisiinsa. Mistd tutkija siis
saa ja mistd hin ei saa kirjoittaa? Saako mihin tahansa menneisyyden tapah-
tumaan kajota? Entd saako tutkija ”paljastaa” henkilokohtaisia asioita, joista
tutkimuskohde itse olisi halunnut vaieta?

Kirjallisille historia-lihteille on luonteenomaista se, etti kyse on kulttuu-
risesti tuotetuista, valikoiduista ja vilittyneistd aineistoista. Kohtaamisessa
menneisyyden kanssa on nidin ollen kyse nimenomaan kirjallisesti vilit-
tyneestd kohtaamisesta. Tutkija ei kohtaa menneisyyttd, sen toimijoita ja
heidin yksilsllisia kokemuksiaan sellaisenaan, vaan hin kohtaa ne lihteiden
vilitykselld. Aineistojen suhde niissi kuvattuun menneisyyteen on siis aina
representatiivinen. Siilyneet aineistot eivit paljasta menneisyyttd sellaisena
kuin se joskus on ollut vaan ne edustavat kuvaamaansa menneisyyttd ja avaa-
vat sithen erilaisia kurkistusaukkoja. Esimerkiksi elimikertatutkimuksessa
perusteluja henkilokohtaisten, intiimejakin yksityiskohtia sisaltivien teemojen
kisiceelylle onkin haettu paivikirjojen tai julkisiin arkistoihin tallennettujen
yksityiskokoelmien luonteesta. Maarit Leskeld-Kirjen mukaan tutkijan lupa
tutkia toisen ihmisen henkilokohtaista elimii juontaa siihen, etti intiimikin
arkistoon talletettu aineisto on tuotettua, vilittynyttd ja karsittua. Esimerkiksi
kirjeen tai paivikirjan kirjoittaja valitsee, miten hin kirjoituksissaan itsensi
esittdd, micd kertoo ja mistd vaikenee. Sama kirjoittaja voi myos ndyttdytyd
eri vastaanottajille erilaisessa valossa. Térkedd on tdlloin muistaa, ettd myos
tutkijan tulkinta on tillaisen aineiston #irelld aina vain osittainen. Tutkijan
tekemi tulkinta on ”vain yksi mahdollinen versio” siitd mitd kerran tapahtui.
(Stanley 2004, 214, 223; Leskeld-Kirki 2004, 313, 321-322.)

Eettisesti kestdvdd tutkimusta on ndin ajatellen sellainen tutkimus, joka
on tietoinen omasta osittaisuudestaan ja vajavaisuudestaan ja hyviksyy myos
toisenlaisten, vaihtoehtoisten tulkintojen mahdollisuuden. Aineistojen vi-
littyneisyyden ja konstruktiivisen luonteen huomioon ottaminen on yhti
tirkedd niin sanottujen virallisten dokumenttien kuin yksityisaineistojenkin
kohdalla. Kyse on pohjimmiltaan historian tutkimuksen perustydkalusta eli
lzhdekritiikistd. Menneisyyttd tutkivan tutkijan tulee aina arvioida, miten
hinen kiyttiminsi aineistot ovat muodostuneet, mistd ne kertovat, millaisia
rajoitteita ja erityispiirteitd niihin liittyy ja micd niiden perusteella mennei-
syydesti voi lausua.
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Jos palaamme kysymykseen siitd, milld oikeudella tutkija tarttuu mennei-
syyden tutkimuskohteeseen, ei aineistojen representatiivisuus niytd kuiten-
kaan sopivan perusteluksi samalla tavoin kaikessa tutkimuksessa. Esimerkiksi
Leskeld-Kirjen tutkimien kirjailijoiden laaja kirjallinen jadmisto, jonka kir-
joittamisesta, sdilyttdmisestd, karsimisesta ja jilkipolville tallentamisesta tut-
kimuskohteet itse ovat pitkilti olleet vastuussa, on luonteeltaan kovin erilaista
verrattuna aineistoihin, joita samoista henkiloistd olisi saattanut tallentua
vaikkapa viranomaisarkistoihin muodossa, johon heilld itsellddn ei olisi ollut
sananvaltaa. Sama perustelu ei toisin sanoen pide tapauksissa, joissa tutkittava
el itse ole muodostanut aineistoa tai madrinnyt siitd — tai jossa tutkimuskohde
ei ole ollut edes tietoinen aineistosta.

Kuten edelld on todettu, ovat lapsuuden ja nuoruuden historian lihteet
tyypillisesti juuri tillaisia. Toisaalla tissi teoksessa pohditaan eri instituutioiden
asemaa tiedon portinvartijoina. Kysymys on keskeinen my®s historiantutki-
muksessa, jossa tutkija usein tyoskentelee moninkertaisten suodatinten Lipi
siivildityneen ja osin sattumanvaraisesti sdilyneen tiedon kanssa. Esimerkiksi
koulutuksen tai lastensuojelun historian tutkijoilla ei usein ole muuta vaihto-
ehtoa kuin tydskennelld viranomaislihteiden varassa, jotka jo lihtdkohtaisesti
ovat muodostuneet viranomaistarpeita varten ja joiden siilytyksestd, arkistoin-
nista ja jatkokdytdstd ovat niin ikddn pdittineet asianomaiset viranomaiset.
Asianomaisten lasten ja nuorten vapaachtoisesti, tietoisesti ja omin sanoin
antamia todistuksia ei ole yksinkertaisesti kiytettdvissi.

Silloin kun tutkijalla on kiytettivissddn lasten tai nuorten itse tuottamia
aineistoja, on huomio aineistojen representatiivisuudesta edelleen tirkei,
mutta toisella tavalla. Timin piivin lasten ja nuorten tutkimuksessa, kuten
haastattelututkimuksessa, pohditaan paljon nuoren kompetenssia ymmarti,
mistd tutkimuksessa on kysymys ja hinen mahdollisuuksiaan aitoon valintaan.
Samat erityispiirteet koskevat toki menneisyyden lapsia ja nuoria ja heidin
jilkeensd jactdmid aineistoja. Myos niiden kohdalla on yhed tirkedd kysyd,
millaisen prosessin tuloksena esimerkiksi kirjeet tai piirrokset ovat synty-
neet ja kenen @ini lihteissi kuuluu — varmasti lapsen itsensi, mutta myos
hinen perheensd, kasvattajiensa, ympirdivin ajan ja kulctuurin d4ni kaiken
kaikkiaan. Vaikka lasten ja nuorten itse tuottamaan aineistoon voikin liittyd
vahva vilittdmyyden illuusio, ei ole syytd olettaa, ettd se automaattisesti avaisi
menneisyyttd tutkijalle sen autenttisemmassa tai alkuperdisemmissi muodossa
kuin aikuisten tuottama aineisto. Lasten ja nuorten tuottamat aineistot eivit
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ole syntyneet muusta yhteiskunnasta irrallisella saarekkeella, vaan my®s niissi
nakyvit erilaiset kulttuuriset konventiot. My®os lasten ja nuorten tuottamat
lahteet vaativat tutkijalta kykya lukea esiin ajan ja kulttuurin eri kerrostumien
tuottamia merkkejd. (Ks. tarkemmin Vehkalahti 2009, xxi—xxii, 146-159.)

Edelld esitelty Tannerin ja Lindin dokumentaarinen elimikerta kipeistd
kasvukokemuksista lastenkotiympiristossd herittdd pohtimaan paljastamisen
etiikkaa toisesta nikokulmasta, joka on yhti lailla keskeinen lapsuuden ja nuo-
ruuden tutkimukselle. Ketd tutkimuksessa itse asiassa kulloinkin suojellaan,
lasta ja nuorta itsedidn, vaiko instituutioita? Silloin kun tutkimuksessa paadytdin
esimerkiksi tunnistettavuuden nimissd anonymisoimaan tapahtumapaikkoja
ja mukana olevia laitoksia ja viranomaisia, ei toimenpiteen kirki ole ehkd
sittenkdin menneisyyden lasten ja nuorten suojelemisessa, vaan lapsuuden ja
nuoruuden instituutioiden suojelemisessa. Paljastamisen ja kitkemisen dilem-
maa pohtivan tutkijan vaakakupissa voivat olla yhtdiled esimerkiksi yksittdisten
lasten ja nuorten kipeiden ja henkilokohtaisten kokemusten, kuten vikivallan,
hyldtyksi tulemisen ja laitossijoitusten ”paljastaminen”, ja toisaalta se yleisem-
piin tiedonintresseihin kytkeytyvi tieto, jota yksittdisten elimintarinoitten
kautta olisi mahdollista saada esimerkiksi lasten kdyhyyden ja turvattomuuden
historiasta. Aivan kuten yksityisyyden suojan rikkominen voi tuntua tutkijan
oikeustajun vastaiselta, voi inhimillisestd kirsimyksestd kertomatta jittiminen
tuntua vield suuremmalta vairyydeltd. Kumpi on tdlldin tirkedmpaa?

Vaikka lapsuuden ja nuoruuden historia on hetteinen kentti, on syytd kysyd
myds, eiko olisi monin verroin vaarallisempaa jittdd tuo kented kokonaan tut-
kimatta? Voisi ajatella, etti yksi tutkijan velvollisuuksista on tuoda esiin juuri
lapsiin ja nuoruuteen liittyvien ajankohtaisten keskustelujen aikasidonnaisuus,
ja sinillddn yleisesti hyviksyttyjen “totuuksien” historiallisuus ja kulttuurisi-
donnaisuus. Historiantutkijan rooli totuttujen yleistysten kyseenalaistajana on
sitdkin tdrkedmpi, kun otetaan huomioon miten keskustelu lapsista ja nuorista
kuitenkin vilisee yleistavid viittauksia historiaan. "Perinteinen perhemalli” tai
”perinteiset roolit” kelpaavat hyvin argumenteiksi puolesta ja vastaan, mutta
silloin kun niitd kiytetdin, harvoin muistetaan miten nykyinen kisityksemme
perheestd on kulttuurisesti muovautunut ja historiallisesti muuttuva. Vahvojen
yleistdvien ja universalisoivien lapsuuskisitysten varjosta voi olla vaikea tuoda
esille fragmentaarisempia ja monidanisempid nikemyksid. Kuitenkin viimeisten
noin neljin vuosikymmenen aikana hahmottunut kuva lapsuuden historiasta on
mieluummin pirstaleinen ja monidininen kuin yhteniinen ja virtaviivainen.
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Luontevalta tuntuukin ajatella, ettd tutkimuksen oikeutusta ei voi pa-
lauttaa itse menneisyydessi sijaitsevaan tutkimuskohteeseen. Tutkimuskohteen
henkil6n liiteyvit seikat, tutkimusajankohdan omat moraaliarvot tai aineiston
luonne eivit sinilldin sanele tutkimuksen oikeutusta, vaikkakin ne vaikuttavat
keskeiselld tavalla tutkijan tekemidn tutkimuspidtokseen, ja vield keskeisem-
milld tavalla niihin eettisiin valintoihin, jotka koskevat tutkimusmenetelmi
ja aiheen julkisen kisittelemisen tapoja. Tutkimuksen oikeutukseen vaikutta-
vat kdytinndssi monet tutkimuskohteen ulkopuoliset seikat, joista erityisen
tirkeind nousevat esiin tutkimuksen vapauteen ja tieteellisyyteen liittyvit
nikokohdat. Edelld olen kosketellut erityyppisid esimerkkejd lapsuuden ja
nuoruuden historiasta. Joidenkin tutkimusteemojen kohdalla tutkija ei voita
mitdin arkaluonteisten asioiden julkisuuteen tuomisella — joskus taas aihe
tuntuu yhteiskunnallisesti niin polttavalta ja tirkeiltd, ettd se ansaitsee tulla
julkisuuteen sillikin uhalla, ettd joku kokee sen loukkaavana. Tutkimuksen
yhteiskunnallinen merkitys ja tarpeellisuus nousevat siis keskeisiksi tekijoiksi
my®&s historiaan suuntautuvan tutkimuksen etiikassa.

On helppo yhtyd johtopaitokseen, ettd eettisen kddnteen mydtd histo-
riantutkimukseen on palautunut eettinen tehtivi ja oikeutus (Southgate
2006). Kyse on kuitenkin vaativasta tehtivisti, jossa tutkija ei voi nojautua
yleispiteviin ohjeisiin. Jos olemme p3ittineet, ettd myos kipeitd ja eettisesti
ristiriicaiselle alueelle sijoittuvia menneisyyden ilmiditi on voitava kisitelld — tai
jopa, ettd historiantutkimuksella on erityinen velvollisuus nostaa esiin vaikeita
ja vaiennettuja teemoja, tirked kysymys kuuluu: onko tutkijan tehtdvi ottaa
my®ds kantaa, ja jos niin milld perusteella? Klassisen esimerkin kantaaottavuu-
den dilemmasta muodostaa historiantutkimuksessa toisen maailmansodan
vaikea historia. Usein on esitetty kysymys siitd, missd madrin tutkijan tulee
pyrkid “ymmirtiméddn” natsien epdinhimillisid tuhoja. Miten tutkija pystyy
kisittelemidn ilmiditd, joiden esiin nostaminen viistimarttd johtaa moraalisiin
keskusteluihin? Niin vaikeaa kuin se historiantutkimuksen perinteen valossa
onkin, ainoa mahdolliselta tuntuva vaihtoehto on hyviksyi historian poliitti-
suus, ehdottaa kulttuurihistorioitsija Marjo Kaartinen. Historiantutkimuksen
eettisen tai poliittisenkaan ulottuvuuden mydntimisen ei tarvitse kuitenkaan
johtaa tilanteeseen, jossa tutkija ottaa tehtdvikseen lihted tuomarina paheksu-
maan tai hyviksymiin, tuomitsemaan tai kiictimain menneisyyden toimijoita,
pdinvastoin. (Kaartinen 2005, 213-216, 231.) Samoin kuin Kaartinen, nden
ettd tutkijan ensisijainen tehtivi ei ole hakea paikkoja, joissa pidsee ottamaan
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kantaa, vaan tutkijan tehtivi on niyttad lukijalleen ne paikat, joissa on kantaa
otettavaa.
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LASTEN JA NUORTEN
EPASUORAN KOHTAAMISEN
ETIKKA

Kirsi Pauliina Kallio

Lasten ja nuorten empiirinen tutkimus voidaan jakaa karkeasti kahtia sen
suhteen, miten tutkija tai tutkimusryhmi aineistoa keritessiin ja sitd kisitel-
lessdéin kohtaa tutkimuskohteensa. Viimeisten parinkymmenen vuoden aikana
suosituksi tulleissa laadullisissa, etnografisesti suuntautuneissa tutkimusmene-
telmissd lapset ja nuoret kohdataan suoraan — tutkija siis tyoskentelee kentilld
heiddn kanssaan, rinnallaan tai heitd ecdidampid havainnoiden. Niin ikdin cer-
veyden, oppimisen tai fysiologian tutkimuksessa tutkijan ja tutkictavan vilinen
suhde on piiasiassa suora, koska tutkimusaineistoa keritdin lapsista itsestdin.
Erilaisten dokumenttiaineistojen, rekisteritietojen ja tilastojen analysointiin
perustuva tutkimus sen sijaan kohtaa lapset ja nuoret pidasiassa epasuorasti.
Tutkija ei valctdmired koskaan kohtaa tutkimuksensa kohteita sen enempid
fyysisesti kuin virtuaalisestikaan vaan tutkii lihinni heitd koskevia, yleensi
muuhun tarkoitukseen koottuja tai tuotettuja aineistoja.

Suoriin ja epdsuoriin tutkimusmenetelmiin liittyvit eettiset kysymykset ovat
hieman erilaisia. Siind missi edellisissd korostuu lapsen ja nuoren kohtaamisen
jahinen kanssaan tydskentelyn etiikka, on jalkimmiisissd keskeisemmalld sijalla
tietojen kohtaamisen eli aineistojen kerddmisen, tulkitsemisen ja kidytcdmisen
eettisyys (miten tietoja tulkitaan, keiden nikemysten pohjalta lapsesta kerro-
taan, mihin lasta koskevat tiedot suhteutetaan, milli tavoin tietoja julkistetaan
jne.). Myos tutkimuslupien ja -suostumusten suhteen tutkija joutuu erilaisten
haasteiden eteen.

Tissd luvussa keskitytddn pohtimaan episuorien aineistojen kerddmiseen,
tulkitsemiseen ja kiytcdmiseen liittyvid eettisid kysymyksid sosio-kulttuuris-
spatiaalisen lapsuudentutkimuksen kontekstissa (Holloway & Valentine, 2000;
Hopkins & Bell, 2008). Tarkastelun kohteena ovat pidasiassa laadulliset tutki-
mustavat, joissa tutkimuksen kohteena olevat lapset ja nuoret eivit niyttiydy
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“kasvottomina” ikiluokkansa tai muun kategorian edustajina vaan ovat lisnid
yksil6ind ja henkiloind. Tutkimuslupia ja -suostumuksia koskeva keskustelu
soveltuu myds sellaisen suoraan kohtaamiseen perustuvan tutkimuksen etii-
kan pohdintaan, missi tutkimuseettisten kysymysten kisitteleminen lasten
kanssa ei ndyttdydy mielekkaind. Talld tarkoitan tutkimusta, jonka kohteina
tai informantteina toimivat henkil6t eivit tutkijan arvion mukaan voi ymmir-
tdd tutkimuksen luonnetta tai tarkoitusta riitcivisti voidakseen ottaa sithen
kantaa. Lapset, kuten aikuisetkaan, eivit ole aina kompetentteja arvioimaan
tutkimuksen eettisid kysymyksid ja ottamaan vastuuta osallistumisestaan tai
itseddn koskevien tietojen kiytdstd. Talloin tutkimuseettisid kysymyksid voi
olla mielekkddampid pohtia episuoran tutkimussuhteen kautta.

Ennen episuoriin kohtaamisiin perustuvan tutkimuksen erityisten tut-
kimuseettisten kysymysten kisittelemisti kiyn lyhyesti lipi, miten eettiset
kysymykset ilmenevit tutkimuksen eri vaiheissa. Samalla esittelen nikékulmat,
joista tutkimuksen eettisyyttd tdssd luvussa lihestytddn ja tuon esille niicd
metodologisia ldhestymistapoja, joihin kisitykseni tutkimuksen etiikasta
perustuvat. Tukeudun tarkastelussani pidasiassa ihmismaantieteessd kiytyi-
hin tutkimusetiikkaa koskeviin keskusteluihin, jotka ovat pitkilti yhtenevid
sosio-kulttuurisen lapsuudentutkimuksen eettisen problematiikan kanssa. Se
tosiseikka, ettd tutkimuksen kohteena olevat henkilot ovat lapsia tai nuoria,
vaikuttaa toki jonkin verran sithen, miten aineistoja voidaan keritd, analysoida
ja kiytead eettisesti, vaikkakaan lasten ja aikuisten kategorinen erottelu tutki-
muksen kohteina tai sen osallisina ei aina ole yhtd tarpeellista (vrt. Strandell
tissi teoksessa). Kuten moni muukin lapsuuden kysymyksistd kiinnostunut
maantieteiliji, olen ottanut timin huomioon kiinnittiessini yleistd etiikka-
keskustelua lapsuuden tutkimukseen (Katz 2004).

Johdatuksen jilkeen siirryn tarkastelemaan episuorien suhteiden luomiseen
eli suostumusten ja tutkimuslupien hankkimiseen ja tutkimuskohteen mai-
rittelemiseen liittyvid eettisid kysymyksid ja kiytinnon ongelmia. Kun suhde
tutkittavaan ei rakennu suoran kohtaamisen kautta, on tutkimusprosessissa
etsittivd muita keinoja piistd tutkittavia koskevien tietojen direlle hyvii cutki-
mustapaa noudattaen. Myds eettinen vastuu jakautuu eri tavalla tutkimuksessa,
jossa tutkittavaa itseddn ei voida toimijana sisdllyttdd tutkimuksen yhdeksi
osapuoleksi. Aineistojen kerddmiseen kohdistuvan pohdinnan jilkeen esittelen
muutamia tutkimusstrategioita, joiden avulla epdsuoran suhteen viistimattd
synnyttimii etdisyyttd tutkijan ja tutkittavan vililld voidaan kaventaa. Nami
strategiat auttavat my®ds sijoittamaan lasta ja nuorta koskevaa tietoa erilaisiin
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tulkintakehyksiin. Lopuksi pohdin tutkijan suhdetta itseensi tiedon tulkitsi-
jana, totuuksien tuottajana ja yhteiskunnallisen keskustelun kivijina.

Refleksiivinen tutkimustapa tutkimuseettisena periaatteena

Aineistojen kerdimiseen ja analysointiin seki tutkimusprosessissa syntyvin
tiedon kiyttimiseen liittyvit periaatteelliset eettiset kysymykset ovat pitkalti
samanlaisia kaikessa ihmistieteellisessd tutkimuksessa. Eri tutkimusperinteissd
ja tieteenaloilla kysymykset toki painottuvat eri tavoin, riippuen siicd millaista
empiiristd tutkimusta tyypillisesti harjoitetaan ja mitd aiheita tutkimuksen
kohteiksi valitaan (Mauthner ym. 2002; May 2002; Padgett 2004; Seale ym.
2004; Shaw 2008). Tutkijan ja tutkittavien vilistd suhdetta on pohdittu eri-
tyisesti feministisen, postkolonialistisen ja queer-tutkimuksen piirissd. Tami
johtunee pitkilti siitd, ettd toiseudesta nousevat nikokulmat asettavat tutkijan
viistimittd henkilokohtaiseen suhteeseen seki tutkimuksen aiheen ettd sen
kohteena olevien henkildiden kanssa. Niistd lahtokohdista ponnistavassa
ihmismaantieteen tutkimuksessa kenttity6n ja tutkijan position kysymyksid
on pohdittu erityisen runsaasti. Samankaltaista keskustelua l6ytyy muidenkin
sosio-kulttuuristen tutkimusorientaatioiden, kuten antropologian ja etnogra-
fisesti suuntautuneen sosiologian piirista.

Maantieteessd — mukaan lukien teoreettisesti suuntautuneen ihmismaan-
tieteen tradition — tutkimus rakentuu yleensd empiiristen aineistojen parissa
tyoskentelylle. Luonteenomaista maantieteelliselle tutkimukselle on laajojen
aineistojen keridminen, tapahtuipa aineistonkeruu sitten polyttyneessi ar-
kistossa, arkisessa kaupunkitilassa, internetin keskustelupalstoilla tai tietyin
perustein valikoidussa kulttuurisesti, poliittisesti tai taloudellisesti merkittdvissd
paikassa. Tdmi johtuu pickald siitd, ettd maantieteen tutkimus ei jakaudu
selvirajaisesti luonnon ja ihmisten tutkimukseen vaan tiloja ja paikkoja lihes-
tytddn kokonaisvaltaisesti. Empiirisen tutkimuksen keskeisesti roolista johtuen
ei siis ole ylldttivii, ettd poliittis-feministisen maantieteen piirissi virinneen
tutkimuseettisen keskustelun keskidssd ovat kenttityd ja tutkija itse.

Keskustelua tutkimuksen eettisistd kysymyksistd herittelivit maantieteen
piirissi 1990-luvulla muiden muassa Cindi Katz (1991, 1992), Kim England
(1994), Gillian Rose (1997) ja Gill Valentine (1998), jotka lahestyivit tiedon
situationaalisuuteen, tutkijan ja tutkittavien positioihin, tutkijan refleksii-
visyyteen ja tutkimuksen henkilokohtaisuuteen liittyvid kysymyksii oman
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tutkimustyonsi kriittisen tarkastelun kautta. Pohdinta oli pitkilti epion-
nistumisen kokemusten kirvoittamaa ja oikeudenmukaisuuden merkitystd
korostavaa. 2000-luvulle tultaessa keskustelu on jatkunut samojen teemojen
parissa monidiniseni (Valentine 2003; Popke 2006). Ihmismaantieteellisessi
tutkimuksessa ei yleensd pyritd erittelemiin tietyille tutkimusalueille tai tiet-
tyihin teemoihin liiteyvid kysymyksid vaan tutkimuksen tekemisen etiikkaa
pohditaan yleiselli tasolla — samaan tapaan kuin poststrukturalistisessa, post-
kolonialistisessa ja feministisessd tutkimuksessa yleisemminkin. Nikokulmat
soveltuvat ndin ollen hyvin myds lapsuudentutkimuksen etiikan tarkasteluun.
2000-luvulla keskustelut ovat tosin eriytyneet siten, ettd myds lapsuuden tut-
kimuksen eettisid kysymyksid kisitellddn toisinaan omana ongelmakenttiniin
(Matthews, Limb & Taylor 1998; Jones 2001; Valentine 2003; Hopkins 2007;
Bell 2008; Griffith 2008; Hopkins & Bell 2008; Morrow 2008). Yleisen tason
eettiset kysymykset koskettavat lapsuuden ja nuoruuden tutkijoita siind missd
muitakin maantieteilijoitd, joten en pyri seuraavassa tekemiin eroa niiden
tarkastelujen vilille.

Tutkimuksessa, jonka kohteet miirittyvit jonkin (alistavan) valtarakenteen
kautta — kuten sukupuolen, rodun, sukupolven, luokan, seksuaalisen suun-
tautumisen tai kolonialistisen asetelman nikokulmasta — pyritddn tyypillisesti
ndiden valtarakenteiden tunnistamiseen, osoittamiseen, kriittiseen analysointiin
ja lopulta purkamiseen erilaisin keinoin (esim. foucaultlainen diskursiivinen
kritiikki, Foucault 2003: 6-8; Kallio 2009). Tiamin kaltaista tutkimusta
tehdessdin monet tutkijat ovat padtyneet tutkittavien ja tutkijan positioihin
liittyvien ongelmien #irelle. Positionaalisuus, joka on hankalasti lisni paitsi
valtarakenteiden tutkimuksessa, myos kaikessa muussa ihmistieteellisessd
tutkimuksessa, rakentuu tutkijan ja tutkittavien vilisten asemaerojen kautta.
Niitéd eroja madrittelevit muiden muassa tutkijan ja tutkittavien erilaiset so-
siaaliset, kultcuuriset, dlalliset, taloudelliset ja poliittiset asemat, joiden kautta
jokainen ihminen elid eldimiinsi ja tulkitsee kohtaamiaan asioita. Toisinaan
positionaalisuutta kisitelliin myds eliminhistorian kisitteen avulla, joka
auttaa lihestymiain titd problematiikkaa yksityisestd julkiseen pdin.

Positionaalisuuden ongelma voi rakentua kahdesta suunnasta. Yhtidltd
tutkijan ja tutkittavan positiot voivat osoittautua ongelmallisiksi, koska ne ovat
rakenteellisesti erilaisia. Ellei tutkija ole hierarkkisesti vahvemmassa asemassa
kuin tutkittava, on hin tutkimusasetelmassa kuitenkin jollakin tapaa 'toisella
puolella’. Esimerkiksi homoseksuaalisesti suuntautuneiden nuorten alistettua
asemnaa Suomessa tarkasteleva aikuinen heterotutkija on lihtokohtaisesti valtaa-

166



Lasten ja nuorten epdsuoran kohtaamisen etiikka

pitdvien puolella, koska hin on saavuttanut aseman yhteiskunnan tiysivaltaisena
jasenend ja hinen seksuaalinen identiteettinsi on rakentunut vallitsevien normien
mukaiseksi. Tutkija joutuu siis [ihestymain tutkimuskohdettaan timin rasitteen
lavitse. Toisaalta, jos tutkija puolestaan itse kuuluu seksuaalivihemmiston,
tormid hin positionaalisuuden kautta henkilskohtaisuuden ongelmaan. Tutkija
ei voi poistaa tihin valtasuhteeseen liittyvid omia kokemuksiaan ja kisityksidin
tutkimuksestaan vaan joutuu katselemaan tutkimuksensa kohdetta niiden
synnyttdmin prisman lavitse. Molemmissa tapauksissa tutkimusaineistossa
ilmenevit asiat voivat vinoutua tutkijan tekemissi tulkinnoissa hinen positionsa
vidristimini (England 1994).

Hierarkkisiin valta-asetelmiin liittyvit eettiset ongelmat ovart erittdin
vaikeita kisitelld niin, ettid niiden vaikutus tutkimuksen tuloksiin voitaisiin
tdysin poistaa. Esimerkiksi geopoliittiseen epitasapainoon ja epioikeuden-
mukaisuuteen keskittyvd tutkimus, jossa kisitelladn alistavia valtarakenteita
ja niiden seurauksia, on lihtenyt usein liikkeelle geopoliittisesti hyviosaisten
tutkijoiden aloitteesta. Kun linsimainen valkoihoinen mies lihtee tutkimaan
afrikkalaisten tyttdjen seksuaalista kulccuuria, on kolonisoivan tutkimusotteen
rakentumisen riski suuri (Kesby 2005). Erinomaista on, jos tutkimusta voidaan
tehdi yhteistyossi eri kulttuuripiireistd tulevien, ja mahdollisesti myos paikal-
listen, tutkijoiden kanssa (Kesby ym. 2006). Yhteisty ei poista tutkijoiden
ja tutkittavien asemaeroja, mutta auttaa ymmirtdméin ja suhteellistamaan
niitd paremmin.

Kuten hierarkkisesta valta-asemasta toteutetun tutkimuksen rakenteelliset
alistussuhteet, myds tutkimuksen henkilokohtaisuus voi vaikuttaa tutkimuksen
tekemiseen hyvin konkreettisesti. Anglo-amerikkalaisissa kriittisen ja radikaa-
lin maantieteen perinteissi akateeminen tutkimus on kulkenut kisi kidessi
yhteiskunnallisen osallistumisen ja vaikuttamisen kanssa. Tutkimushankkeet
kiinnittyvit usein suoraan tai episuorasti meneillddn oleviin yhteiskunnalli-
sesti merkittdviin litkkeisiin tai ovat osa laajempaa projektia, jossa toteutetaan
myds suoraa demokratiaa (Vanderbeck 2010). Tutkija toimii nidin paitsi
intellektuellin, myds aktivistin tai muun yhteiskuntavaikuttajan roolissa,
jotka molemmat sisdltyvit hinen positioonsa. Tami positio ei vilttdimictd
lainkaan helpota tutkimuksen tekemistd, koska tutkijan on tunnistettava oma
asemointinsa paitsi suhteessa itseensi ja tutkittaviinsa, my6s tiedeyhteison,
yhteiskunnallisten liikkeiden ja politiikan toimijoiden suuntaan. Tillaisessa
tilanteessa tutkijan henkilokohtainen elimi voi asettua jopa osaksi tutki-
museettistd kamppailua ja muokata niin konkreettisesti tutkimusta tiettyyn
suuntaan (Valentine 1998).
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Positionaalisuudesta syntyviin tutkimuseettisiin ongelmiin on pyritty
vastaamaan itsereflektiolla, suhteellistamisella ja tietoisella vilitiloihin asettu-
misella (betweenness) (Katz 1992; May 2002, 311-394). Voidakseen kohdata
tutkimuksensa kohteet ja osallistujat mahdollisimman oikeudenmukaisesti,
mutta tavoittelematta objektiivisuutta sanan perinteisessi merkityksessa, tulee
tutkijan tarkastella kriittisesti sekd omaa ettd tutkittaviensa asemaa niissd val-
tasuhteiden verkoissa, joita tutkimuskohteeseen liittyy. Myds samankaltaisten
tapauksien tutkiminen eri konteksteissa sekd yhden tapauksen tutkiminen eri
menetelmilld ja erilaisten tietokisitysten kautta auttaa tutkijaa positioimaan
itseddn ja tutkittaviaan suhteessa erilaisiin mikro- ja makrotason ilmiéihin.
Reflektointia tulee tehdi kaikissa tutkimuksen vaiheissa: tutkimuskysymyksii
asetettaessa, kenttitydtd toteutettaessa, aineistoa kisiteltiessd, analyysissi, tu-
loksia raportoitaessa ja niitd sovellettaessa. Niin tutkija piisee kisittelemiin
positionaalisuudesta johtuvia vinoutumia ja nikékulmaeroja mahdollisimman
monipuolisesti.

Refleksiivisyys on hyvi viline positionaalisuuden kisittelyyn, mutta sen
avulla ei pystytd kuitenkaan kokonaan ratkaisemaan tutkijan ja tutkitavi-
en erilaisten eliminhistorioiden synnyttimii tutkimuseettisid ongelmia.
Positionaalisuuden pulmat kietoutuvat yhteen toisen tutkimuseettisesti mer-
kittdvin tekijin kanssa, jota kutsutaan tiedon situationaalisuudeksi. Koska
tutkija ei voi koskaan tdysin asettua tutkimukseensa osallistuvien tai sen
kohteina olevien henkildiden asemaan, on hinen mahdotonta tietdi varmasti,
miti tutkittavat millikin ilmaisullaan tai teollaan tarkoittavat. Tutkittavien itse
tuottamat ja heitd koskevat tiedot (knowledges) ovat siten aina "tilanteisia”. Ne
ovat rakentuneet suhteessa elinaikaan, asuinpaikkaan, sukupuoleen, sukupol-
veen, etniseen kulttuuriperimiin, poliittiseen jirjestelmiin ja niin edelleen.
Tutkittavat myos ilmaisevart tietojaan suhteessa tiedon kuulijaan ja tietojen
vilitcdmisen tilanteeseen, jotka kumpikaan eivit ole koskaan neutraaleja (vrt.
Suoninen & Partanen 2010). Tutkimusaineistoja keritessdin, kisitellessdin ja
analysoidessaan on tutkijan siis pyrittivd tekemdin mahdollisimman tarkasti
selkoa siitd, misti aineistoissa ilmenevit tiedot rakentuvat, miti vasten niiti
on ilmaistu ja miten tutkijan oma positio vaikuttaa tietojen merkitysten
avautumiseen (Rose 1997).

Tutkijan, tutkimukseen osallistuvien henkildiden ja tutkimuksen koh-
teiden vilisiin valtasuhteisiin liittyvit eettiset kysymykset eivit raukea, kun
empiirinen tutkimusty6 on tehty ja analyysi laadittu. Tutkimuksessa tuotet-
tujen nikemysten raportoiminen ja uusintaminen — tulosten julkaiseminen,
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nikemysten kiyttiminen tutkimuksen ja opetuksen perustana, tutkimustie-
don ottaminen ilmi6td koskevien tarkastelujen lihtokohdaksi — vaatii myds
eettistd harkintaa. Akateemisen tutkimuksen tehtivi on tuottaa uutta tietoa
eli muuttaa tai haastaa vallitsevia kisityksid jostakin ilmidstd. Toisin sanoen
tutkimuksessa tuotetaan aina tietynlaisia soruuksia, jotka alkavat elid omaa
elimiddnsi tutkimuksen jilkeen. Niiden totuuksien merkitykset ja vaikutukset
voivat olla monenlaisia, esimerkiksi tahattomasti alistussuhteita synnyttivid
tai tiettyjd tahoja voimaannuttavia. Vastuu tutkimuksen vaikutuksista ei ole
yksin tutkimuksen tekijoilld vaan myds tiedon hyddyntijilld ja soveltajilla.
Tutkija ei kuitenkaan ole vapaa siitd vastuusta, joka sisdltyy uuden tiedon ja
sen pohjalta rakentuvien totuuksien tuottamiseen.

Positionaalisuuden, tiedon situationaalisuuden ja tutkimuksen henki-
l6kohtaisuuden aspektien tunnistaminen seki refleksiivisen tutkimustavan
omaksuminen antavat nihdikseni hyvit perusvilineet nuoriso- ja lapsuuden-
tutkimuksen eettisten kysymysten kisittelyyn. Vaikka timi tutkimuseettinen
“tyokalupakki” onkin rakentunut pidasiassa suorassa vuorovaikutuksessa
tehdyn tutkimuksen piirissd, voidaan sitd soveltaa myos episuoriin tutki-
mustilanteisiin, joissa nimenomaan lapsia ja nuoria koskeva tieto ja tutkijan
kyky kisitelld sitd ovat keskeisessi roolissa. Tutkimuksen kaikissa vaiheissa on
tirkedd pitdd mielessd, ettd seki tutkijan ja tutkimusryhmin nikékulmat ettd
tutkittavien ja muiden tutkimusmateriaaleja tuottavien tahojen tiedot ovat
erilaisten sosiaalisten, kulttuuristen, poliittisten ja taloudellisten rakenteiden
lapdisemii ja ndin ollen suhteellisia. Eettisesti kestivissd tutkimuksessa tdtd
suhteellisuutta ei pyritd lakaisemaan maton alle, vaikka siitd seuraisikin vaikeita
kysymyksii, vaan se tunnistetaan tutkimuksen yhdeksi keskeiseksi tekijiksi.

Epdsuorien tutkimusmenetelmien erityinen etiikka
lapsuudentutkimuksessa

1980-luvun lopulla virinneen sosio-kulttuurisen lapsuudentutkimuksen pa-
radigman mydté lasten ja lapsuuden tutkimuksen keskioon ovat asettuneet
lasten suoran kohtaamisen kysymykset. Erityisesti laadullisessa tutkimuksessa
pidetdin tarkednd, ettd tutkija tai cutkimusryhmi on aineistonkeruussaan suh-
teessa suoraan lapsiin, ei ainoastaan heidin vanhempiinsa ja institutionaalisiin
aukroriteetteihin. My®s suostumuksen kysyminen itse lapsilta, lasten ottami-
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nen konkreettisesti mukaan tutkimuksen tekemiseen ja heiddn kiyttimisensi
apuna aineistojen analysoimisessa on tullut varsin yleiseksi.

Jo vuonna 1996 Children & Society -lehdessi julkaistu tutkimuseettisiin
kysymyksiin pureutuva monitieteinen artikkelisarja tuo selvisti nakyviin nditd
trendejd, jotka ovat sittemmin vain voimistuneet (Sinclair 1996; Morrow &
Richards 1996; Alderson & Goodey 1996; Hood, Kelley & Mayall 1996;
Hill, Laybourn & Borland 1996; Mahon, Glendinning, Clarke & Craig 1996;
Ireland & Holloway 1996). Lasten oman ddneen kuulemista ja heiddn osalli-
suuttaan korostava nikoékulma onkin muotoutunut 2000-luvun ensimmdiselld
vuosikymmenelld lihes itsestddn selviksi lapsuuden tutkimuksen menetelmien
lihtokohdaksi (Barker & Weller 2003; Balen ym. 2006; Bell 2008; Morrow
2008; Meghan 2009). Samalla epdsuoraan kohtaamiseen perustuvaan tutki-
mukseen on alkanut piirtyd vanhanaikaisuuden leima. Lapsuuden epdsuoriin
kohtaamisiin perustuvaa tutkimusta ei juuri tuoda esiin positiivisessa valossa,
varsinkaan tutkimuksen eettisid kysymyksii kisiteltdessd.

Aina ei lapsiin tai lapsuuteen liittyvid kysymyksid ole kuitenkaan mielekistd
tutkia lasten kanssa tai heidin parissaan. Esimerkiksi diskurssianalyyttinen
tutkimus, jonka tavoitteena on selvittdd tiettyjd lapsuuden genealogioita eli
lapsuuden merkityksellistymisen pitkiaikaisia kehityskulkuja, ei vilttimittd
hyody lasten suorasta kohtaamisesta. Lapsuuden tapahtumien, lapsiin koh-
distettujen toimenpiteiden ja heitd koskevan piddtksenteon tutkimukseen
soveltuvat paremmin dokumenttiaineistot, joita lapsista on laadittu pitkdn ajan
kuluessa, sekd heidin elinaikanaan tehtyjd yleisid yhteiskunnallisia linjauksia
ja uudistuksia koskevat materiaalit. Lasten ottaminen mukaan tutkimukseen
voi toisinaan olla timin tyyppiselle tutkimukselle jopa haitallista ja eettisesti
kestimatontd, koska se korostaa tietynlaisten lapsuuksien luonnollisuutta ja
tyontdd samalla toisenlaisia lapsuuksia taka-alalle — ja vaikeuttaa niin “alis-
tettujen tietojen” esille tuomista (Foucault 2003; Kallio 2009).

Ellei lapsen suoraan kohtaamiseen ole mahdollisuutta tai se ei muutoin
ndyttdydy mielekkdini vaihtoehtona, on tutkimuksen kohteena olevia lapsia
ja lapsuuksia koskevat eettiset kysymykset ratkaistava yksinomaan aineiston
keruussa sen kisittelyssd ja analysoinnissa — ilman vuorovaikutteista suhdetta
lapsi-informantteihin. Tutkimusaineistona kdytetdan yleensi paiasiassa lapsesta
laadittuja dokumenttiaineistoja (esim. sairauskercomukset, henkildkohtaiset
opetussuunnitelmat, valokuvat). Jos kiytettivissi on lisiksi lapsen itsensd
tuottamia niin kutsuttuja luonnollisia aineistoja, kuten piivikirjoja, kirjeitd,
piirroksia tai ddnitteitd, saadaan tutkimukseen niiden kautta kuuluviin myos
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lapsen omaa dintd. Niidenkin aineistojen vélittimi kuva lapsesta on kuitenkin
erilainen kuin suorassa vuorovaikutuksessa syntyvi ja tulee uudelleentulkituksi
tutkijan analysoidessa aineistoa sen syntymisen ulkopuolelta.

Tamin kaltaisessa tutkimuksessa lapset ja nuoret ovat tutkijalle tai tutki-
musryhmille olemassa ainoastaan aineistojen kautta, eiki tutkija tutkimustaan
tehdessdin ole lapselle olemassa muutoin kuin omassa mielessdin. Elleivit kiy-
tetyt aineistot ole hyvin vanhoja, saattavat tutkitut lapset ja nuoret toki piityi
tutkimuksen tulosten direlle mychemmin elimissddn ja luoda niin puolestaan
epdsuoran suhteen tutkijaan. Tdmi varsinaisen tutkimusprosessin jilkeinen
kohtaaminen ei kuitenkaan voi miiritelld tutkijan suhtautumista tutkimus-
kohteeseen tutkimuksen aikana. Tutkijan tai tutkimusryhmin on 16ydettivd
tapa tehdd oikeutta tutkimuksensa kohteille varsin itsendisesti. Arvioinnissa
ei voida hyddyntid tutkijan omien havaintojen ja lapsen tai nuoren kanssa
kiydyn vuorovaikutuksen suomaa tukea — miki ei toki sekidn yksin ratkaise
tiedon tuottamiseen liittyvid tutkimuseettisid kysymyksid (Rose 1997).

Kuinka siis kohdata lapsi tai nuori ihmisend ”oikein”, kun tarjolla on vain
muiden kuin heidin itsensi tuottamia kuvailuja ja midricelmid? Miten viletdd
ottamasta tutkittavaa tutkimuksen kohteeksi ja vilineeksi tavalla, joka loukkaa
hinen henkil64in ja ihmisarvoaan tai asettaa hinti koskevat tiedot ristiriitaan
hinen omien kokemustensa ja nikemystensi kanssa? Miten kisitelld tutki-
jan ja tutkittavan asemaeroista koituvia ongelmia suhteessa kaikkiin niihin
tahoihin (positionaalisuuden ongelma), jotka tutkittavaa koskevaa tilanteista
tietoa ovat tuottaneet (kysymys tiedon situationaalisuudesta)? Entd millaista
refleksiivisyyttd tutkijan tulisi harjoittaa oman positionsa osalta suhteessa
erilaisiin asiantuntijatietoihin, vanhempien nikemyksiin ja tutkittavan omaan
ddneen, joka sekin aineistoista pilkahtelee esiin eri tavoin? Niiden kysymysten
kisittelyyn pyrin seuraavissa kappaleissa tarjoamaan joitakin nikemyksii ja
konkreettisiakin vilineitd.

Tutkimuskohteen eettinen ldhestyminen

Ensimmiinen askel empiirisen tutkimuksen suunnittelussa on 16ytii eettisesti
kestavi tapa lihestyd tutkimusympiristdd ja tutkimuksen kohteita (Miller &
Bell 2004). Nykyisten suositusten mukaan seki tutkimukseen osallistuvilta tai
sen kohteena olevilta lapsilta ettd heidin edunvalvojiltaan — viitaten huoltajiin
seki joissakin tilanteissa lapsen etua valvoviin ammattilaisiin — on pyydettivi
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tavalla tai toisella suostumus tutkimuksen tekemiseen. Tamin lisiksi tarvitaan
my®s tutkimuspaikan ja mahdollisesti sielld toteutettuja tutkimuksia valvo-
van tahon lupa. Eettisesti valveutuneen tutkijan ja tutkimusryhmin on siis
pohdittava varsin tarkkaan, milti kaikilta tahoilta suostumus ja tutkimuslupa
lasta koskevien tietojen kerddmiseen, analysoimiseen ja raportoimiseen tulee
hankkia.

Sosio-kulttuurisessa lapsuudentutkimuksessa on tuotu erityisen voimakkaasti
esille tarvetta ottaa lapset konkreettisesti mukaan tutkimuksen tekemiseen siten,
ettd heille tehddin ymmirrettdviksi mistd tutkimuksessa on kysymys ja annetaan
ndin aidosti myds mahdollisuus kieltdytyd osallistumasta tutkimukseen (ks.
esim. James & Prout 1990; Morrow & Richards 1996). Aina ei kuitenkaan ole
mahdollista tai edes eettisesti kestivii asettaa lapsia ja nuoria ottamaan vastuuta
itseddn koskevan tutkimuksen etiikasta tai ainakaan aloittaa suostumuksen ky-
symistd heilt itselcddn. Pienet lapset eivit ole kompetentteja arvioimaan, mistd
vaikkapa heitd koskevan politiikan, suunnittelun ja pidtoksenteon tutkimuk-
sessa on kysymys. Suostumuksen kysyminen heilti itseltddn tdmin kaltaiseen
tutkimukseen voi siis olla jopa epdeettistd, mikili sen ajatellaan “oikeuttavan”
tutkimusta. Vaikka suora kohtaaminen siis olisikin periaatteessa mahdollista,
on toisinaan parasta pitdytyd epdsuorassa suhteessa lapsiin ainakin tutkimuksen
alkuvaiheessa. Tutkimuksen edetessa heiltd voidaan mahdollisuuksien mukaan
tiedustella suostumusta niiden tutkimusvaiheiden osalta, joita he tutkijan
nikemyksen mukaan ovat kykenevid arvioimaan — mikali lapset siis ylipadtddn
ovat tutkijan tavoitettavissa.

Kuten edellisissi luvuissa on tullut esille, useat alaikiisii koskevat tutkimus-
asetelmat edellyttivit huoltajan suostumusta. Ennen kuin tutkija kuitenkaan
pddsee esittelemain tutkimustaan kohderyhmansi huoltajille, on hinen yhteys-
tietoja saadakseen usein ldhestyttidvd ensin lasten ja nuorten asioita kisittelevid
ja niistd ammattinsa puolesta vastaavia tahoja eli hoitajia, opettajia, ladkireiti,
sosiaalitydntekijoitd ja muita "lapsuuden ammattilaisia”. Lihestyminen tapahtuu
tyypillisesti jonkin instituution, kuten koulun, neuvolan, sairaalan tai sosiaali-
aseman kautta, missi tehdyn alustavan sopimuksen pohjalta tutkija saatetaan
ohjata ottamaan yhteyttd kunnan ja/tai sairaanhoitopiirin eettiseen toimikuntaan.
Empiirisen tutkimuksen kidynnistiminen koulussa tai neuvolassa edellyttid usein
ainakin yhden téllaisen toimikunnan padtosti.

Kunnilla ja sairaanhoitopiireilld voi olla moniammatillisia tutkimuseettisid
toimikuntia, joiden tehtivini on kisitelld niiden toimialueella toteutettujen
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tutkimusten eettisiid kysymyksiid. Toimikuntien kokoonpano vaihtelee, mut-
ta sisdllsllisesti lasten ja nuorten tutkimuksesta vastaavat elimet koostuvat
padasiassa eri sekroreille erikoistuneista terveyden, kasvatuksen ja sosiaalialan
ammatillisista asiantuntijoista. Kulttuuri-, hallinto- tai yhteiskuntatieteellistd
asiantuntemusta toimikunnissa on edustettuna harvemmin — erityisesti jos
tutkimus kohdistuu lasten terveyttd, kasvatusta ja hyvinvointia koskeviin
aineistoihin, jollaisena suurinta osaa lapsia koskevasta dokumenttiaineistosta
voidaan pitdd. Tdmi asetelma on ongelmallinen monestakin syystd (perus-
teellisempi pohdinta aiheesta Dyer & Demeritt 2009).

Kun lapsia koskevia dokumentteja tutkitaan esimerkiksi yhteiskunnallisen
muutoksen nikokulmasta, ovat tutkimuksen eettisyyteen liittyvit kysymykset
hyvin toisenlaisia kuin vaikkapa diagnostiikan tutkimusta koskevat laiketie-
teelliset kysymykset. Lautakunnat joutuvat siis hankalaan rakoon pohtiessaan
ndiden tutkimusten eettisyytti: ne eivit ole kompetentteja arvioimaan tdysin
eri tieteenalan lihtokohdista asettuvaa tutkimusta, joten niiden on joko luo-
tettava tutkijan omaan arvioon tai arvioitava tutkimussuunnitelmaa episopivin
kriteerein. My®s tutkija paityy tilanteessa vaikean tehtdvin eteen: hinen on
vakuutettava lautakunta tutkimuksen eettisyydestd voimatta tukeutua oman
tieteenalansa etiikkaan ja perusteltava niin ollen eettiset ratkaisunsa suhteessa
kysymyksiin, jotka eivict sitd kosketa. Usein vasta timin molempia osapuolia
turhauttavan lupamenettelyn jilkeen tutkijan on mahdollista saada kiytt66n-
si tutkimukseen soveltuvien lasten huoltajien yhteystietoja, joilta hin voi
pyytdd suostumusta lasta koskevien tietojen tutkimiseen. Sanomattakin on
selvid, ettd prosessin tarkoitus eli tutkimuksen eettisyyden arviointi jid tissi
kohtaamattomuuden tilassa varsin vihiiseksi.

Yksi keino vilttdad tdmin kaltaisia prosesseja on pyytad tutkimukselleen
yliopiston tutkimuseettisen toimikunnan lausuntoa ja pyrkii vakuuttamaan
tutkimuksen toteuttamispaikka tilli tavoin tutkimuksen eettisyydestd — jotta
varsinaista suostumusta voidaan kysyi huoltajilta. Tillaisia eri ticteenalojen
eettisiin kysymyksiin perehtyneiti toimikuntia on perustettu yliopistoihin
viime aikoina. Toisinaan toteutuspaikassa tapahtuvasta tutkimustoimin-
nasta vastaava henkild (rehtori, johtaja tms.) voi hyviksyi eettisend arviona
myds tutkimuksen ohjaajan tai muun tutkimusta valvovan tahon lausunnon
(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009).

Toinen vaihtoehto on pyrkid kosketukseen vanhempien kanssa muita
kuin 7virallisia” reittejd pitkin: vapaachtoisjirjestojen, yhdistysten, lehtien,
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yleisotilaisuuksien ja muiden vastaavien foorumeiden kautta. Tilloin tutki-
muksen otos tosin rakentuu hieman toisenlaiseksi kuin koulun kautta saatava
alueellisesti rajatcu tutkittavien ryhmd, miki voi olla ongelmallista esimerkiksi
tulosten yleistimisen tai kontekstualisoimisen kannalta. Kaikkien tutkimusten
osalta timi ei kuitenkaan ole yhti merkittivi nikokohta. Tillaisessa tilan-
teessa suostumuksen kysyminen ja tutkimuksen eettisyyden arvioiminen jii
pidasiassa lasten huoltajille ja tutkijalle itselleen, seki tietysti tutkijakunnalle
ja tiedeyhteisolle, joille tutkija tyotddn esittelee.

Yksinkertaisin tapa saada huoltajien yhteystietoja on lasten ja nuorten hen-
kilokohtainen lihestyminen eli vastauskuoren sisiltdvien suostumuskirjeiden
jakaminen esimerkiksi koulun pihalla suoraan tutkittaville. Oman kokemuk-
seni mukaan juuri koulut suosivat mielelldin titd menettelyd, koska se siirtdd
vastuun tutkimuksen eettisistd kysymyksistd kouluinstituution ulkopuolelle
— toisin sanoen tutkijan, oppilaan ja hinen perheensi viliseksi asiaksi. Kuten
kappaleen alussa kuitenkin totesin, ei lasten sitouttaminen tutkimukseen tilld
tavoin henkilkohtaisesti ole kuitenkaan eettisesti perusteltua, ellei heiddn ole
mahdollista ymmartid, mistd tutkimuksessa on kysymys ja ndin ottaa aidosti
kantaa tutkimukseen osallistumiseen. Lapsen koulusta kotiin kiikuttama lappu,
oli se kenen hyviinsi antama tai miti hyvinsi asiaa koskeva, otetaan tyypillisesti
vastaan koulutydhon liittyvind ja ndin ollen kannanottoa vaativana viestini.
Esimerkiksi kouluterveydenhuollon koteihin lihettdmien kyselyiden korkea
vastausprosentti kertoo téstd selkedd kieltddn. Jos viestin on lisdksi allekirjoitta-
nut yliopistoa edustava tutkija, kantaa se koulun aukroriteetin lisiksi mukanaan
my®ds yliopiston arvovaltaa. Lihestyessdin tutkittavia tilld tavoin tutkija siis
asemoi itsensi varsin hierarkkisesti suhteessa tutkimuskohteeseensa.

Jos tutkija haluaa antaa lapsille ja heiddn huoltajilleen aidon mahdolli-
suuden joko osallistua tai olla osallistumatta tutkimukseen, ei lasten suo-
ra lihestyminen siis vdlttdimitdd ole paras tapa aloittaa aineistonkeruuta.
Lihestymistapa soveltuu parhaiten tutkimukseen, jossa lasten on helppo
ymmirtid, mistd tutkimuksessa on kysymys, eiki kysymystilanteen voida
ajatella asettavan heiti vaikeaan tilanteeseen. Mikili tutkijan on mahdollista
lihestyi tutkimukseensa soveltuvien lasten ja nuorten vanhempia esimerkiksi
koulun vanhempainillassa, on suora lihestyminen eettisesti perustellumpaa.
Tilloinkddn ei kuitenkaan padstd tdysin eroon hierarkkisesta suhteesta, jonka
koulu ympiristoni tarjoaa. Ideaalista olisikin, jos tutkija voisi tavoittaa van-
hemmat heidin omalla maaperilldin (esim. tydpaikalla, kotona, vilittomassi
asuinympiristdssd), missd he ovat sosiaalisesti vahvassa asemassa ottaakseen
kantaa lastaan koskevaan tutkimukseen.
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Eettisen vastuun maaritteleminen

Kun tutkimusaineiston keruussa on edetty tilanteeseen, jossa tutkija tai
tutkimusryhmi on péissyt kosketuksiin huoltajien kanssa, ollaan uuden
ongelmavyyhdin edessi. Missi asioissa huoltaja on yhtiildd komperentti arvioi-
maan tutkimuksen hyviksyttivyyttd lapsensa kannalta ja milloin hénelld on
toisaalta oikeus ottaa kantaa? Edelld on pohdittu laajasti huoltajien asemaa ja
oikeuksia eri-ikiisid lapsia ja nuoria koskevassa tutkimuksessa. Episuorissa
tutkimusasetelmissa, kuten rekisteritietoihin ja viranomaisdokumentteihin
perustuvassa tutkimuksessa on syytd kysyi, onko huoltaja kompetentti arvioi-
maan esimerkiksi sitd, tekeekd tutkija lapselle oikeutta tulkitessaan hinen
neuvolakirjojaan diskurssianalyyttisesti lapsuuden muutosta koskevassa tut-
kimuksessaan. Onko huoltajalla oikeus paittii lapsensa puolesta, saako hinti
koskevaa yksityistd tietoa kiyttad aineistona tietynlaisten lapsuutta koskevien
yleisten totuuksien tuottamiseen (esim. tutkimus, jossa selvitetddn etnisyyden
yhteiskunnallisia merkityksid) tai aivan erityisen lapsuutta koskevan tiedon
tuottamiseen (esim. tutkimus, joka tuottaa tietoa raskaudenkeskeytyspaitosten
arvioimiseen)? Toisin sanoen, millaisiin kysymyksiin huoltajalta pitdd pyytid
suostumus ja miti asioita koskien hinelli on oikeus tillainen suostumus
lapsen puolesta myoncaa?

Nimi kysymykset herdttdvit pohtimaan tutkimuseettisen vastuun jakau-
tumista tutkijoiden, yhteiskunnan edustajien, huoltajien ja lapsen tai nuoren
itsensi vililla. Timankaltaisten eettisten kysymysten ratkaisemisessa tutkijalle
on hyotyi perusteellisesta tutkimussuunnitelmasta, jossa tutkimuksen tavoit-
teita ja erityisesti sen eettis-metodologisia lihtkohtia kisitelldan huolellisesti.
Eettisesti valveutunut tutkimussuunnitelma voi olla luonteeltaan varsin
erilainen kuin rahoittajaa varten laadittu versio, eikd sen tarvitse muodolli-
sestikaan olla 12-sivuinen dokumentti. Tutkimussuunnitelmana voi toimia
vaikkapa tutkimuksen perusteita pohtiva artikkeli tai seminaarityd tai yhed
hyvin tutkimusryhmin keskustelujen pohjalta koottu ranskalaisten viivojen
kokoelma. Olipa tutkimussuunnitelma muodoltaan millainen hyvinsi, ei
kentille ole hyvi rynndtd heti tutkimuksen alkuvaiheessa. Sekd tutkimusetiikan
ettd empiirisen aineistonkeruun onnistumisen kannalta tutkijan on hyvi olla
“kyyndrpditd mySten” tutkimuksensa sisilld aineistonkeruuta aloitellessaan
(Haraway 1988; England 1994; Rose 1997).

Ennen kuin tutkimuksen ideaa voi esitelld tutkimusalaan perehtymitts-
mille taholle — oli kyseessi sitten eri tieteenalaa edustava eettinen toimikunta
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tai huoltaja— on tutkijan tiedettivi tarkalleen miksi tutkimuksessa tavoitellaan
tietynlaista tietoa, milli tavalla kerittivien aineistojen pohjalta tillaista tietoa
pystytdin tuottamaan ja mibin tarkoitukseen tutkija tietoa tulee kiyttdmiin.
Nimai kysymykset auttavat erittelemiin myos tutkimuksen eettisti vastuuta.
Hyvi nyrkkisddnto on, ettd vasta kun tutkija pystyy kddntdmain tutkimuksensa
tavoitteet ja periaatteet arkikielelle, hin on valmis kantamaan oman vastuun-
sa tutkimuksen eettisyydestd. Tilloin huoltajan tehtiviksi jid ottaa kantaa
siihen, saako hinen lapsensa tietoja kiyttdd tutkijan tavoitteiden mukaiseen
tutkimukseen ja hinen esittdimiensi tarkoitusperien edistimiseen. Lapselta
itseltddn, mikdli mahdollista, voidaan puolestaan tiedustella suostumusta
suoraan kohtaamiseen liittyvin eettisen koodiston mukaisesti. Eettinen toi-
mikunta voi tilldin keskittyi tutkijan esittimien ratkaisujen arvioimiseen ja
lisinikokohtien esittimiseen.

Epdsuoran kohtaamisen vilineita — Esimerkkina neuvola-
aineistojen kaytto lapsuuden merkitysten rakentumisen
tutkimisessa

Tutkimuksen moninikékulmainen suunnittelu ja tutkimusmenetelmien huo-
lellinen valinta parantavat paitsi aineistonkeruun tuloksia, myds tutkimuksen
eettistd pohjaa. Tamin lisiksi tutkijan on luotava jonkinlainen strategia, jonka
mubkaisesti hin kohdettaan lihestyy. Tétd tutkimustydn valmisteluvaihetta
voidaan kuvata myds metodologiseksi tydskentelyksi. Vaihe on erityisen tir-
ked tutkimuksissa, joissa aineistonkeruu, aineistojen kisittely ja analysointi
tapahtuvat limittidin. Esittelen seuraavaksi muutamia tutkimusstrategioita,
jotka tarjoavat vélineitd eettisesti kestdvin, epasuoriin kohtaamisiin perustu-
van tutkimuksen aineistojen keruuseen, kisittelyyn ja analysointiin. Nimi
strategiat mukailevat luvun alussa esittelemini refleksiivisen tutkimustavan
periaatteita.

Yksi menetelmillinen apuviline, josta jo olemassa olevia aineistoja hyddyn-
tdva tutkija voi saada tukea eettisten kysymysten huomioimisessa, on useiden
aineistojen ja niakékulmien kiyttdminen. Tdmi usein triangulaatioksi kutsuccu
tutkimusstrategia antaa apuvilineiti aineistojen kriittiseen lukemiseen ja niissd
esitettyjen tietojen suhteellistamiseen (Tuomi & Sarajirvi 2009). Triangu-
laatiota itsessddn ei voi pitdd “eettisend strategiana’, koska se voi tarkoittaa
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kiytinnossi melkein mitd hyvinsid moninikékulmaisuutta. Idean sisdistiminen
kuitenkin auttaa positionaalisuuden ja tiedon situationaalisuuden ongelmien
kohtaamisessa. Kdytinnossi titd tutkimusorientaatiota voidaan soveltaa seu-
raavaan tapaan (Kallio 2006):

Tutkimuksessa halutaan perehtyi lapsuuden muutokseen valikoitujen lasten neu-
volahistorioiden kautta. Tutkimusaineistoksi on valittu lasten neuvolakirjat, joita
analysoimalla on tarkoitus selvittdd, millaista lapsuutta neuvoloissa on tuotettu
ja uusinnettu tietylld ajanjaksolla. Tutkimuksen keskeisiksi eettisiksi ongelmiksi
tunnistetaan tiedon tuottajien positionaalisuus suhteessa tutkijaan ja lapseen seki
tiedon situationaalisuus eli neuvolakirjamerkintsjen merkitysten ”oikein” avaamisen
ongelma. Avuksi péitetdin ottaa triangulatiivinen lihestymistapa. Triangulaation
idean mukaisesti tutkimuksessa padtetiin koota neuvolakirjamerkintjen lisdksi
myds muita kyseistd lapsuutta koskevia materiaaleja. Muiden muassa lapsesta
annetut asiantuntijalausunnot (esim. lddkirinlausunnot, koulun todistukset),
erilaiset luonnolliset aineistot (esim. piirustuksia, valokuvia), lapsen hyvin tun-
tevien ihmisten haastattelut (esim. vanhemmat, opettajat, lastenhoitajat) seki
terveydenhoitajan asiantuntijuutta koskevat dokumentit (esim. koulutuspoliittiset
linjaukset, tdydennyskoulutusmateriaalit), ammattikiytdssi ollut vilineisto (esim.
tydssi kiytetyt lomakkeet ja ohjeistot) ja tydympiristod kuvaava materiaali (esim.
terveydenhuoltojirjestelmin strategiat) toimivat hyvin tillaisina tiydentivini
aineistoina. Niiden lisitietojen avulla neuvolakirjoihin kirjattujen merkintojen
ymmairtiminen kontekstissaan, niiden suhteellistaminen ja tiedon tuottajien
asemoiminen suhteessa lapseen on helpompaa. Myds tutkijan omien tietojen ja
esiymmirrysten reflektoiminen helpottuu moninikokulmaisen aineiston mydta.

Epidsuoran tutkimuksen tirkein analyyttinen apuviline on aineistojen
kriittinen luenta ja suhteellinen tulkinta, jotka kuuluvat olennaisena osa-
na myos edelld esiteltyyn tutkimusotteeseen. Kun lasta koskevia tietoja ei
tarkastella hintd suoraan kuvaavina faktoina vaan tunnistetaan, etti ne on
laadittu tiettyd tarkoitusta varten, tietyn henkilon toimesta, tietyn asiantun-
tijuuden nikokulmasta, tiettynd aikana ja tietyssi paikassa, pystytiin niitd
suhteellistamaan ja tiedoista tehtyjd tulkintoja kontekstualisoimaan (Haney
2002; Hydén & Overlien 2004). Kiytinnossi timi luenta ja tulkitseminen
voi edetd vaikkapa seuraavasti:

Tutkimuksen tavoitteena on selvittii neuvolassa tuotetun tiedon kautta, miten

tiettyjen lasten terveys ja hyvinvointi rajatulla ajanjaksolla on muuttunut. Télloin
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terveydenhoitajan tekemid neuvolakirjamerkintdji tutkittaessa tulee tulkinta-
kehyksessd ottaa huomioon ainakin seuraavat seikat. Niiden "tulkintakoodien”
avulla lasta koskevista merkinnoistd on mahdollista tehdi paitelmid, jotka avaavat
merkitsijan tulkintakehysti ja ovat ndin ollen lasta kohtaan mahdollisimman
rehellisid ja tekevit hinelle ihmisend oikeutta.

1. Instituutio, jonka tarpeisiin tieto on tuotettu;

2. Ammatti, jonka harjoittajana terveydenhoitaja lasta koskevat merkinnit on
tehnyt;

3. Disipliini, jonka nikokulmasta terveydenhoitaja lasta on lihestynyt;

4. Lapsuutta koskeva ymmiirrys, lapsipoliittiset linjaukset ja diskurssit, joka ovat
olleet vallitsevia merkintdjenteon aikaan;

5. Yhteisét, joiden jisenini lasta on tarkasteltu; seki

6. Paikka, missid merkinnit on tehty.

Useiden aineistojen ja tulkintaikkunoiden hyédyntdminen antaa tutkijalle
vilineitd tarkastella lasten elettyd elimid matkankin paistd tarkkanikdisesti ja
monipuolisesti. Aineistojen tulkintaan ja analyysin pohjalta syntyviin uuteen
tietoon liictyvit eettiset kysymykset tulevat tdlldin kisitellyiksi tutkimuksen
kuluessa sitd mukaa, kun niitd ilmenee.

Tutkimuksen eettistd kestdvyyttd voidaan parantaa myds geopoliittisesti
sensitiiviselld tutkimusotteella, joka tarkoittaa kidytinndssd tutkimuskohteen
kontekstualisoimista. Maantieteilijoiden sosiaali- ja yhteiskuntateoreetti-
selle tutkimukselle tyypillisesti esittami kritiikki nousee yleisen ja erityisen
vilisestd suhteesta: ollakseen uskottavia “yleiset totuudet” on voitava konk-
retisoida joissakin paikoissa tapahtuviksi, ja yksittiisten tapausten relevanssi
paljastuu vasta, kun ne voidaan kiinnictdd laajempiin merkityksiin. Toisin
sanoen tapahtumien tarkasteleminen ainoastaan yhdessi mittakaavassa,
oli se sitten mikro- tai makro-tasoinen, ei ole mielekistd, mikili ilmio-
td pyritddn ymmirtimain kokonaisvaltaisesti. Edellisen esimerkkitapauk-
sen kohdalla timi kontekstualisoiminen voi tarkoittaa vaikkapa seuraavaa:

Tutkimuksessa halutaan perehtyi suomalaisen lapsuuden muutokseen valikoitujen
lasten neuvolahistorioiden kautta. Tarkasteltaessa tutkimuskohdetta tarkemmin
voidaan siitd tunnistaa useita merkityslatautuneita kisitteitd, joiden avaaminen
auttaa tulkitsemaan lasten tietoja laajemmassa viitekehyksessi.
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1. Tutkimuksen keskiéssd on “suomalainen lapsuus”. Kisiteparin molemmat osat
ovat sosiaalisesti rakentuneita, joten tutkijan tulee selvittdd itselleen mitd hin
tarkoittaa suomalaisuudella” ja "lapsuudella”. Tamin lisiksi mys kisitepari koko-
naisuudessaan kaipaa suhteellistamista — esimerkiksi Yhdistyneiden Kansakuntien
midrittelemin lapsuuden, ruotsinsuomalaisen lapsuuden ja amerikansuomalaisen

lapsuuden suhteen.

2. Toinen keskeinen kisite on “muutos”. Voidakseen tarkastella muutosta tut-
kijan tiytyy ensin méiritelld minkd suhteen hin muutosta tarkastelee (tietyn
ajan lapsuus, tietyn aikavilin muutos, tietyssi paikassa tapahtuva muutos jne.)
ja millainen muutos tutkimuksessa nihdiin kiinnostavana (yhteiskunnallinen
muutos, ajankidyton muutos, elinympiristdn muutos, kiytintdjen muutos, koetun

lapsuuden muutos jne.).

3. Tirkeimmiksi tutkimusaineistoksi on mairitelty “neuvolahistoriat”. My6s timin
kisiteparin molemmat puoliskot on hyvi purkaa. ”Suomalaisen neuvolan” historia
itsessddn on aivan erityinen — sekd jirjestelmini eted kansallisen perherakenteen
uudistajana. Lasten “neuvolabistorioilla” puolestaan voidaan tarkoittaa montaa
asiaa — deskriptiivistd kuvailua neuvolatoiminnasta tai genealogista nykyisyyden

rakentumista.

4. Tutkimuksessa kiytetdin tietyin perustein valikoitujen lasten neuvolahistorioita
suomalaisen lapsuuden muutoksen kuvaajina. Tapausten valinta pitdd perusteella
suhteessa edellisiin kisitteisiin, jotta tulee ymmarrettiviksi miten juuri niité lapsia
koskevat tiedot soveltuvat (tietylld tavalla mairitellyn) suomalaisen (tietyll tavalla
ymmirretyn) lapsuuden (tietylld tavalla rajatun) muutoksen tarkasteluun.

Tillaisen kisitteellisen dekonstruktion suhde tutkimuksen eettisyyteen voi
tuntua ensi alkuun episelviltd. Milld tavalla se, miten suomalaisuus ymmir-
retddn, vaikuttaa sithen, onko Matin tai Maijan neuvolakirjan tulkitseminen
tietylld tavalla eettisesti kestavida? Micd tekemistd Marttajirjeston 1920-luvulla
kiynnistimilli Aidinpalkintokilpailulla on neuvolantidin kotikiynnin tarkoi-

tusperien kanssa? Miksi lapsia koskevien tietojen kautta rakentuvan lapsikuvan

tulkitsemisessa on myds eettisessi mielessi tirkedd pohtia, suhtaudutaanko

historiaan tutkimuksessa realistisesti vai kontruktionistisesti? Seuraavat esimer-
kit auctavat valottamaan geopoliittisen sensitiivisyyden ideaa (Kallio 2006):

Esimerkki 1. Laikiri perustelee epiilysti lapsen poikkeavuudesta lausunnossaan
toteamalla, etti lapsella on karkeat ulkonikdpiirteet ja karkeahkot hiukset. Lausunto
on annettu aikana, jolloin neuvoloiden asiakaskunta oli kyseiselld paikkakun-
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nalla etnisesti varsin homogeenistd. Monikulttuurisuuteen liittyvit kysymykset
civit olleet politisoituneet Suomessa tavalla, joka tekisi lausunnosta poliittisesti
epikorrektin, vaikka se vanhempien korvissa aika ikiviltd kuulostikin. Ladkirin
kisitys normaalista suomalaisesta lapsuudesta rakentui siis etnisyyden varaan
tavalla, jota ei nykyiin voisi ilmaista leimautumatta rasistiksi (vrt. mongolismi/
Downin oireyhtymi).

Esimerkki 2. Nykyinen neuvolajirjestelmi on rakentunut pitkilti Marttajirjeston
terveysneuvonnan pohjalta. Eris pitkdaikaisimmista lapsiperheiden tukemisen muo-
doista, joka on edelleen kitytdssd, perustuu neuvolatydntekijdiden kotikiynteihin.
Niiden kiyntien historia alkaa Folkhilsanin ja Marttajirjeston Aidinpalkitsemis-
kilpailusta, jonka yhteni keskeisend tavoitteena oli rotuhygieninen valistusty®:
suomensuomalaisten lasten suhteellinen osuus oli kasvussa, joten sitd haluttiin
rajoittaa kansakunnan edun nimissi (Mattila 1999, 216). Neuvolan kotikidyntien
yksi tirked tehtivi on edelleen kodin tarkastaminen: vidrinlainen koti antaa aihetta
erikoistarkkailuun, miki nikyy myds neuvolakirjojen teksteissd.

Esimerkki 3. Lapsen neuvolakirjamerkinnit kertovat yksi toisensa jilkeen tilan-
teista, joissa lapsi kiyttiytyy huonosti niin neuvolan vastaanotolla, kotona kuin
koulussakin. Opettajat, diti ja neuvolatydntekijit menettivit lapsen kanssa vuoron
perdin hermonsa. Neuvolakirjassa on runsaasti merkintdjd, jotka eivit kaikilta osin
vaikuta harkituilta ammattilaisen kommenteilta (Yiimielinen! RAJAT!). Lapselle
diagnosoidaan tarkkaavaisuus- ja ylivilkkaushiirid ADHD, ja hinelle suositellaan
amfetamiinipohjaista ldkitysti. Realistisen historiantulkinnan mukaan voidaan
todeta, etti kyseessi on uudehko diagnoosi, jonka perusteella lasta voidaan hoitaa.
Suomalainen lapsuus on siis muuttunut siten, ettd paremman diagnostiikan ansiosta
myds timin tyyppisten ongelmien hoitaminen kemiallisin keinoin on mahdollista.
Konstruktionistisen historian tulkinnan mukaan puolestaan voidaan paityi tarkaste-
lemaan tilannetta toisesta suunnasta. Kansainvilisilli lisiketeollisuuden markkinoilla
tapahtui 1950-luvulla merkittivi muutos, kun amfetamiinipohjaisten liikkeiden
syntetisoiminen laajaan kaupalliseen levitykseen tuli mahdolliseksi (Tuomainen
ym. 1999, 46). Timin innovaation seurauksena ryhdyttiin diagnosoimaan erilaisia
oireyhtymi, joiden perusteella liikkeitd midrictiin. 2000-luvulle tultaessa oireyh-
tymit ja niiden hoitoon soveltuvat lidkevalmisteet olivat luonnollistuneet niin, etti
niiden pitkiaikainen kiyttd kuuluu normaaliin suomalaiseen lapsuuteen.

Obheiset omassa tutkimuksessani esiin tulleet seikat osoittavat, ettd vaikkapa
suomalaisen lapsuuden muutoksen tutkiminen tiettyjen lasten neuvolahisto-
rioiden kautta edellyttdd runsaasti paneutumista sithen, mité ja mistd lasten
tiedot loppujen lopuksi kertovat. Ne totuudet, joita tutkija tydssiin uusintaa ja
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tuottaa, tulevat vaikuttamaan seki niiden lasten elimiin, jotka tutkimukseen
ovat osallistuneet ettd kaikkien niiden ihmisten elimiin, joita tutkimuksen
tulokset ylipddtdan koskettavat. Siksi tutkimuskohteen asemoiminen eri
mittakaavoissa on my®os eettinen kysymys.

Eettiset "tydkalut”, joita tdssd kappaleessa olen esitellyt, ovat limittdisii ja
tietynlaisen tutkimuksen yhteydessi rakentuneita. Laadullisessa tutkimuksessa
eettinen strategia rakentuukin aina enemmin tai vihemmin tutkimusproses-
sissa, raatdlditynd juuri kyseisen tutkimuksen tarpeisiin. Omassa tydssini en
ole pyrkinyt pitimdin metodologista ja eettisti pohdintaa toisistaan erillisind
vaan mieluumminkin nivonut ne yhteen refleksiiviseksi tutkimustavaksi, joka
on avoin erilaisille geopoliittisille mittakaavoille, tunnistaa tiedon situationaa-
lisen olemuksen ja tunnustaa asemaerojen olemassaolon. Niisti lihtokohdista
tutkimusaineistojen parissa tydskennellessi voi eettisid kysymyksid pohtia aina
niiden ilmetessi.

Mita tiedolle tapahtuu?

Tieteellisen tutkimuksen tavoitteena on tuottaa uutta tietoa. Laadullisessa
ihmistieteellisessd tutkimuksessa timi tarkoittaa kiytinnossi sitd, ettd uuden
tiedon avulla pyritiin joko ymmartdmain tai selittdmidn jotakin ilmiotd pa-
remmin tai tuomaan siitd nikyviin uusia nikokulmia tai vaikkapa epikohtia.
Tutkimuksessa syntyvi tieto on siis aina potentiaalisesti myds vallankiyton
viline. Miten timi tulisi huomioida tutkimuksen tuloksia julkaistaessa, po-
pularisoitaessa ja tietoa sovellettaessa — erityisesti silloin, kun tutkimustietoa
on koottu episuorilla menetelmill4?

Raportointivaiheessa tutkimuksessa tuotettu tieto on vield pitkilti tutkijan
tai tutkimusryhmin omissa kisissi. My®s eettinen vastuu tiedon tuottamisesta
on siis suurelta osin heidin kontollaan. Jotta tutkija pystyisi kdyttimain tiedon
tuottamiseen liittyvdi valta-asemaansa oikein, on hinen lapsuutta koskevia
tuloksia julkaistessaan tirkedd olla tietoinen vallastaan. Edellisessd kappaleessa
esitellyn tapauksen kohdalla voidaan esimerkiksi todeta, ettd tutkijan tul-
kinnasta riippuen neuvolatydntekijin suhde lapseen voi niyttdytyd vaikkapa
symbolisena vikivaltana, matriarkaalisen valtajirjestelmin mairittelemini
hierarkiana, kansallisen terveyspolitiikan konkretisoitumisen tilana tai asian-
tuntemukselle rakentuvana hoivasuhteena. Niiden tulkintojen seurauksena
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syntyvit tulokset kertovat suomalaisesta lapsuudesta varsin erilaisia tarinoita.
Tullessaan julkisiksi nimi tarinat rakentavat kollektiivista kisitystd siitd, mil-
laisesta puusta suomalaiset on veistetty; ne muuttuvat totuuksiksi. Tutkijan
yhteni tirkednd tehtdvini on pohtia, millaisia totuuksia hinen tutkimuksensa
pohjalta rakentuu (Kallio 2009).

Kun tutkimuksen tulokset on julkaistu akateemisilla foorumeilla, voidaan
ne myds popularisoida eli tuoda kaikkien aihepiiristd kiinnostuneiden saataville.
Tieteen popularisointiin liittyvit samat eettiset kysymykset kuin sen julkaise-
miseen yleisemminkin, mutta kuulijakunnan varsin erilaisiin positioihin tulee
kiinnittid erityistd huomiota. Kun tutkimustulokset eivit paadykain kollegojen
tyopoydille vaan asiaan tarkemmin perehtymictomien ihmisten aamukahvi-
poytiin ja televisioiltoihin, on tulosten esittelemisessd noudatettava erityistd
huolellisuutta. Esimerkiksi neuvolainstituution kriittinen tarkastelu niyttiytyy
helposti koko neuvolajirjestelmin kritiikkind, ellei tutkimuksen mieltd pystytd
kidantdmadn arkikielelle. T4lloin tutkimustulokset tulkitaan helposti vdirin,
cikd rakentava kridikki pédse vaikuttamaan ihmisten ajatteluun. Toisinaan
tuloksia on “taivutettava’ sopivaan muotoon, jotta niiden popularisointi
onnistuisi mielekkiilld tavalla. Lasten ongelmia korostavan lapsuusdiskurssin
tuottamaa normaalin lapsuuden kriteerien muutosta voidaan populaarissa
esityksessi illustroida arjen esimerkein — vaikkapa kertomalla, ettd se mikd
ennen tarkoitti hidasta oppimista, tarkoittaa nykydin oppimishdiriotd. T4ssd
taivuttelutydssi ei ole kysymys tiedon viiristelysté, vaan tutkijan harkintaan
perustuvasta tiedon kontekstualisoinnista.

Tutkimustulosten soveltamiseen liittyvit eettiset kysymykset ovat tutkijan
kannalta erityisen vaikeita siksi, ettd soveltamisvaiheessa eettinen valta siirtyy
pitkilti pois tutkijan kisistd. Tuloksia julkistaessaan ja popularisoidessaan
tutkijan on hyviksyttivi, ettd niitd voidaan kiytedd hinen nikokulmastaan
my9s “vdirin” — edistimiin cutkimuksen arvopohjasta eridvid tarkoitusperid
ja intressejd. Talloin myds tutkijan tutkittavien puolesta ottama eettinen vas-
tuu, joka korostuu episuorissa tutkimustavoissa, voi tulla kyseenalaistetuksi.
Esimerkiksi neuvolaa koskevan kritiikin kdyttiminen neuvoloiden resurssien
leikkaamisen perusteena tuntuu varsin ongelmalliselta, jos tutkimuksen ta-
voitteena on ollut neuvolatoiminnan moninaisten merkitysten osoittaminen.
Tutkija asettuu myds eettisesti vaikeaan tilanteeseen, jos tutkimuksen tuloksia
kiytetddn tutkimukseen osallistuneen lapsen tai nuoren, tai hinen viiteryh-
minsi, aseman heikentimiseen.
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Hankalien tulkintojen ennalta ehkiiseminen on osittain mahdollista —
tutkimustulosten huolellinen perusteleminen ja tutkimuksen toteutuksen
avaaminen kuulijoille auttavat jo paljon. Tutkimuksen soveltamista voi pyrkid
my9s rajoittamaan ilmaisemalla, ettd tutkija ei toivo tuloksia kiytettdvin
tietynlaiseen tarkoitukseen. Laajassa mittakaavassa tutkijalla ei kuitenkaan
juuri ole vilineitd tutkimuksessa tuotettujen totuuksien “omistamiseen” — ne
eldvit omaa elimiinsi ja saavat erilaisia merkityksid riippuen siitd, miten niitd
tulkitaan. Tami tulee huomioida jo tutkimuksen suunnitteluvaiheessa.

Tutkijan vastuu

Tissd luvussa on Kisitelty epdsuoriin kohtaamisiin perustuvan tutkimuksen
eettisid kysymyksid. Tutkimuksen eettisid periaatteita on lihestytty posi-
tionaalisuuden, tiedon situationaalisuuden ja refleksiivisen tutkimustavan
nikékulmista. Niiden eettis-metodologisten tulokulmien kautta on pohdittu
empiirisen tutkimuksen aloittamisen problematiikkaa, tutkimusaineistojen
keruuseen ja analysointiin liittyvid pulmia sekd tutkimustulosten raportoinnin
ja soveltamisen ongelmakohtia. Yhteni tutkimusstrategiana on esitetty moni-
nikokulmainen, refleksiivinen tutkimusote, joka mahdollistaa tutkimuksen
eettisten kysymysten tarkastelun lipi tutkimuksen useista eri nikokulmista.
Toisena tutkimuksen etiikkaan liittyvini kysymyksend on nostettu esille geo-
poliittinen sensitiivisyys, jonka avulla lasta ja nuorta koskevia tietoja voidaan
tarkastella kriittisesti.

Timin kaltaisista tutkimusstrategisista apuvilineistd huolimatta tutkijan
on kuitenkin tunnistettava, ettd tutkimuksen keskeisin eettinen tyokalu on
aina tutkija itse (Katz 1992). Mikelid (tdssd teoksessa) mukaillen tutkijan ja
lapsen seki hinen holhoojiensa ja muiden aukroriteettiensa vilinen suhde
yhteiskunta- ja kiyttdytymistieteellisessd tutkimuksessa on niin monimut-
kainen, ettei laadullista tutkimusta tekevilli tutkijalla ole usein muuta vaih-
toehtoa kuin vetii itse tydnsi eettiset rajat, mikili hin aikoo tutkimuksensa
toteuttaa (Balen ym. 2006). Timi pitee erityisesti epdsuoraan kohtaamiseen
perustuvaan tutkimukseen, jossa jatkuva neuvottelu lasten ja nuorten kanssa
ei ole mahdollista. Tutkija voi pyytdd tutkimukselleen siunausta niin eettisiltd
toimikunnilta, lapsen hoidosta ja kasvatuksesta vastaavilta ammattilaisilta,
huoltajilta tai lapsilta ja nuorilta itseltidn, mutta yksikdin suostumus tai lupa
ei sellaisenaan takaa tutkimuksen eettisyytti.
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Tutkimuksen perimmiiset eettiset kysymykset ratkaisee aina tutkija tai
tutkimusryhmi, jonka tulee olla hyvin perill siitd, mitd tutkimuksessa ollaan
tekemissd, miksi, ja mitd seuraamuksia tutkimuksesta voi koitua (Baarts 2009).
Tutkimuseettisten kysymysten pitdisikin siis olla tutkijan tyopoydalld prosessin
alusta loppuun saakka, eik niitd tulisi edes yritedd ratkaista kertaluonteisesti
mekaanisten lupaprosessien tai menetelmallisten valintojen avulla. Perustellut
ratkaisut, huolella valitut aineistot ja menetelmit seki herkkyys aineistojen
analysoinnissa ja tulkinnassa muodostavat hyvin tuen, jota vasten tutkija voi
tyossddn nojata — vaikka ilman tutkimukseen osallistuvien lasten ja nuorten
vuorovaikutuksen selkdnojaakin.
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Vastuullisesti verkossa? Tyttéjen nettikeskusteluja
tutkimassa

Marjo Laukkanen

Barbara E Sharf (1999, 244) huomasi jo reilu kymmenen vuotta sitten, ettd
internet kichtoo opiskelijoita ja tutkijoita helppona aineistolihteeni. Aineisto
on valmiiksi digitaalisessa muodossa, kerittivissi pienelld vaivalla, ja se on usein
virikistd ja merkitysrikasta. Ndenniinen vaivattomuus kuitenkin kyseenalaistuu,
kun pyritddn tutkimuseettisesti kestdviin ratkaisuihin (ma., 253-255). Vaikka
internetii koskevien opinniytetdiden ja tutkimusten miird on viime vuosina
moninkertaistunut, tutkimuseettiset kiiytinndt hakevat yhi paikkaansa. Erityi-
sesti tutkittavien informoinnin ja lupien pyytimisen seki yksityisyyden suojan
suhteen tutkijat piityvit yhi hyvinkin erilaisiin ratkaisuihin.

Toérmisin internet-tutkimuksen eettisiin haasteisiin tehdessini viitostut-
kimusta seksuaalisuuden rakentumisesta teini-ikiisille tytdille tarkoitetuissa
nettikeskusteluissa (Laukkanen 2007). Aloitin keskustelu-, havainto- ja haastat-
teluaineiston keruun kymmenientuhansien kiyttijien suosimilla Demi-lehden
verkkosivuilla. Mediatutkijana ajattelin, ettd julkisesti esilld oleva tekstiaineisto on
samaan tapaan kerittivissi ja analysoitavissa kuin painetun lehden lukijakirjeet.
Titd tuki Demin keskusteluoppaan kohta, jonka mukaan lehti saa vapaasti julkais-
ta ja hyodyntid keskustelun viesteji. Lihestyin Demin tuolloista piitoimittajaa,
jolta sainkin luvan keskustelujen kiyttimiseen tutkimusaineistona, kun kerroin
kunnioittavani keskusteluun osallistuvien anonyymiytti.

Internetin tutkijoiden kansainvilisen yhdistyksen mukaan tutkijalla on sitd
pienempi velvollisuus suojella keskustelijoiden yksityisyytti ja pyytid heiltd suos-
tumusta, mitd julkisemmaksi tiedetystd paikasta on kyse. Toisaalta tutkittavien
haavoittuvuus lisid suojelun tarvetta, ja yhtend haavoittuvana ryhmini mainitaan
juuri alaikiiset. My®s aineiston intiimiys lisid keskustelijoiden suojelun tarvetta.
(Ess 2002, 5-8.) Demin kohdalla palstan julkisuus siis vihentii suojelun tarvetta,
mutta osallistujien alaikiisyys ja keskustelujen intiimiys lisidvit siti.

Piddyin kerddmiin aineistoa keskustelijoiden tietimittd paitsi paikan julki-
suuden takia, my®s kiytinnén syisti. Keskustelut jakautuivat tuhansiin viestiket-
juihin, ja niihin osallistui tuhansia kiyttdjid paivittiin, joten kaikkien osallistujien
informoiminen olisi ollut mahdotonta, ja jo sen yrittiminen olisi merkitcivisti
hiirinnyt keskusteluja. Tutkimuksen kuluessa nikemykseni tekemini ratkaisun
eettisyydesti kuitenkin muuttui, ja jos aloittaisin alusta, toimisin avoimemmin.
Vaikka tutkimuksesta tiedottaminen olisi hiirinnyt keskustelua, osallistujilla on
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kuitenkin oikeus tietdd heidin puhettaan siteeraavasta tutkimuksesta. Tutki-
mustekstissi suojelin tutkittavien yksityisyyttd jictdmilld julkaisematta heidin
nimimerkkinsi ja viestit, joista henkil6llisyys olisi voinut paljastua. Nimimerkkien
poisjittiminen tai muuttaminen vertautuu yleiseen anonymisointi-kiytintdon,
jossa esimerkiksi haastateltavien tai tutkittavan yhteisén oikeaa nimei ei kerrota.
Monet internet-tutkijat pitivit nimimerkkien suojelemista tutkittavan ilmién
sosiaalisen todellisuuden kunnioittamisena. Mydhemmin olen tosin oppinut, ettd
timikdin ratkaisu ei vilttimited ole kaikkien tutkittavien mieleen. Luennoidessani
internet-tutkimuksesta useampi internetisti opinniytetydtiin tekevi opiskelija on
kertonut tutkittavien vaatineen tietojensa julkaisemista tekijinoikeuksiin vedoten.

Samankaltaiseen toimijuuden kunnioittamisen haluun térmisin, kun siirryin
Demistii sukupuoli- ja seksuaalivihemmistdnuorten suljetulle keskustelukanavalle.
Tilld kertaa avoin osallistuminen, informointi ja lupien pyytiminen oli helppoa,
silld keskustelukanava oli rajattu niin osallistujamairiltiin kuin tilanakin. Kun
pyysin tutkittavilta nimimerkkeji, joilla he esiintyisivit tutkimustekstissi, moni
oli valmis esiintymiin omalla nimimerkilldin tai valitsi nimen, jolla oli yhteys
heidin alkuperiiseen nimimerkkiinsi. P4ddyin kuitenkin kiyttimiin kaikista tut-
kittavista muutettuja nimimerkkeji yleiseen anonymisointi-kiytintdén vedoten.
Samoihin aikoihin sukupuoli- ja seksuaalivihemmistdtyttdjen internet-ryhmii
tutkinut Susan Driver (2006) yllittyi siitd, kuinka ei-anonyymisti tutkittavat
reagoivat hinen tutkimuslupapyyntéihinsi ja kuinka paljon he halusivat tulla
siteeratuiksi: "He haluavat sanoillaan olevan laajempaa sosiaalista merkitysti —
olla osa laajempaa kokonaisuutta, jossa heidin kokemuksensa ja nikemyksensi
otetaan vakavasti.” (Ma., 233, suomennos M.L.)

Internet-tutkija joutuu miettimidn kaikille tutkijoille tuttuja kysymyksii,
kuten miten tutkimuksesta pitiisi tiedottaa tutkittaville, keneltd pyydetiin luvat
ja miten aineistoa voi kiyttid. Toisaalta ratkaisut tehdidin ympiristdssi, joka eroaa
perinteisistd tutkimuskentisti. Vilkkaalla keskustelupalstalla jo tutkimuksesta infor-
moiminen voi olla hankalaa — kuin yrittiisi saada kaikkien kulkijoiden huomion
kaupungin vilinissi pahimpaan ruuhka-aikaan. My®s internetin tiloja kiyttimiin
tottuneet nuoret saattavat tulkita tilat hyvinkin eri tavalla kuin vuorovaikutusta
hieman ulkopuolisena tarkasteleva aikuinen tutkija. Halu esiintyd omalla nimel-
lddn — nimimerkillddn — on tistd vain yksi esimerkki.
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LAPSET ARVIOIMASSA
TUTKIMUKSEN ETIIKKAA —
ESIMERKKINA UHRITUTKIMUS'

Noora Ellonen & Tarja Péso

Lasten ja nuorten tutkimisen keskeiset eettiset jannitteet voi kiteyttdd ni-
kokulmiksi siitd, ettd lapsia ja nuoria tulee yhedildd suojella tutkimukselta
sen mahdollisten lapsia vahingoittavien haittojen ehkiisemiseksi, ja toisaalta
lasten ja nuorten osallistumista tutkimukseen tulee tukea mahdollisimman
laajamittaisesti ja monipuolisesti. Kutsumme niitd nikokulmien ddripditd tissd
suojelu- ja osallisuusnikokulmiksi. Niitd on kisitelty paljon kirjallisuudessa
kuten Harriet Strandellin artikkeli tdssd teoksessa valottaa. Kiytinnossi lapsia
ja nuoria tutkictaessa eettiset kysymykset eivdt kuitenkaan yleensi palaudu
puhtaasti joko suojelu- tai osallisuusnikokulmiksi. Tutkimustyon kiytinnoissd
joudutaan enemminkin tasapainottelemaan kyseisten nikokulmien vililla ja
etsimdin kompromissia, miten lapsia parhaiten suojellaan tutkimuksen hai-
toilta sulkematta heitd pois tutkimuksesta (Alderson 2004; Morrow 2008).
Tillaiset ratkaisut ovat vaativia etenkin silloin, kun tutkimuksen kohteena on
vikivallan kaltaisia sensitiivisid aiheita.

Tissa artikkelissa lihescymme suojelu- ja osallisuusteemaa empiirisesti.
Kysymme, millaisia nikemyksii lapsilla ja nuorilla on tutkimuksesta, joka
kisitteli heiddn vikivaltakokemuksiaan, ja miti heidin nikemystensi poh-
jalta voi sanoa suojelu- ja osallisuusnikokulmasta tutkimusetiikan kannalta.
Kiytimme aineistona lapsiuhritutkimuksen aineistoa (Ellonen ym. 2008), jota
kuvaamme tarkemmin myshemmin. Siind 11 377 lasta ja nuorta kuvaavat
uhrikyselyyn vastaamiseen liittyvid tuntemuksia kyselylomakkeen lopussa.
Kuvauksia pyydettiin, jotta saataisiin palautetta kysymysmuotoiluista, kyselyn
toteuttamisesta ja yleensi aiheen tutkimisesta. Nuorten kirjoitctamat kuvaukset
osoittautuivat luonteeltaan senkaltaisiksi, ettd niitd voi lukea kannanottoina
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myds kyselyn eettisyyteen. Analysoimme vastauksia erityisesti edelld mainit-
tujen suojelun ja osallisuuden nikokulmista. Tarkastelemme kyselyi koskevia
vastauksia suhteessa vastaajien taustaominaisuuksiin ja vikivaltakokemuksiin
kyselyaineiston mahdollistamien muuttujien avulla. T4ll4 tavalla toivomme
voivamme tuoda yhden, toistaiseksi melko vihin esilld olleen nikékulman —
asianosaisnikékulman — lisdd timinhetkiseen tutkimuseettiseen keskusteluun
siitd, millainen tutkimus on lasten ja nuorten parissa suotavaa.

Lapsille suunnatut uhritutkimukset ja niiden eettiset haasteet

Kriminologiseen tutkimusperinteeseen kuuluvia, kyselyihin perustuvia uh-
ritutkimuksia vikivallan yleisyydestd ja muodoista on tehty Suomessa vuo-
desta 1980 alkaen. Kyselyiden kohteena ovat olleet aikuiset. Vuonna 1988
Heikki Sariola (1990) toteutti lapsille suunnatun kyselytutkimuksen heidin
vikivalta- ja seksuaalikokemuksistaan. Se on poikkeus lasten vikivallan ylei-
syyttd koskevassa tutkimuksessa, silld tieto lapsiin kohdistuvan vikivallan
yleisyydestd ja muodoista on muutoin ollut padasiassa hajanaista, satunnaista
ja organisaatiolihtdisti ja lasten kokemuksia vilillisesti tavoittavaa (Ellonen,
Kivivuori & Kiiridinen 2007). Vuonna 2008 toteutettiin Sariolan tutkimusta
laajamittaisempi lapsille suunnatcu uhritutkimus, jota tissd kutsutaan lap-
siuhritutkimukseksi (Ellonen ym. 2008). Uhritutkimuksella kysyttiin lapsilta
suoraan sitd, kuinka usein ja millaista vikivaltaa lapset kokevat. Tuloksissa
todetaan muun muassa, ettd lasten kokema vikivalta on aikuisten kokemaa
vikivaltaa yleisempid ja ettd suurin osa siitd tapahtuu lasten vilittomimmissd
ympiristoissi, perheessd ja toverisuhteissa (mt).

Kun vuoden 2008 lapsiuhricutkimusta alettiin suunnitella, heritti se mo-
nenlaisia epiilyja siitd, onko kyselyyn vastaaminen lapsille haitallista ja onko
ylipddnsi oikein, ettd tietoja kysellddn lapsilta'. Eri tahot — niin asiantuntijat
kuin lasten vanhemmat — kysyivit, voiko vikivallasta kysyminen olla lapsille
niin haitallista, ettd tutkimusta ei tulisi toteuttaa. Huolen aiheena olivat seki
tutkimuksen aihe, vikivaltakokemukset, ettd tutkimuksen toteuttamisen
tapa, kysely ja siihen liiccyvit lupakdytinnée. Joillakin kyselypaikkakun-
nilla tutkimus sai aikaan sanomalehtikirjoittelua, jossa peridnkuulutettiin
vanhempien oikeutta pddtcdd siitd, millaisiin tutkimuksiin heidin lapsensa
osallistuvat. Esittelemme seuraavassa uhri(kysely) tutkimukseen liittyvii yleistd
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tutkimuseettistd keskustelua taustoittamaan lapsiuhritutkimuksen toteutta-
misratkaisuja.

Kyselytutkimusta on tarkasteltu yllittdvin vihin sosiaalicutkimuksessa
siltd kannalta, millaisia tutkimuseettisid kysymyksii siihen liittyy tutkittaessa
lapsia. Lapsille suunnatut kyselytutkimukset ovat kuitenkin yleistymissi, ja
lapsilta kysytdin esimerkiksi koulutyon lomassa monenlaisia asioita (Helavirta
2007). Laadullisten tutkimusten eettisii ratkaisuja on sen sijaan enenevisti
eritelty (esim. Christensen 2004; Gallagher 2008; Honkatukia, Nyqvist &
P6s6 2003; Strandell 2005; Kendrick, Steckley & Lerpiniere 2008). Joidenkin
arvioiden mukaan lapsiin kohdistuvan tutkimuksen etiikkaa on eritelty enem-
min esimerkiksi lddketieteellisessi tutkimuksessa kuin kyselytutkimuksessa
(Helweg-Larsen & Larsen 2003).

On tutkimisen tapa tai menetelmi miki tahansa, lasten kokeman vikivallan
tutkimisessa tutkimuseettisia kysymyksid ei voi sivuuttaa. Neerosh Mudaly
ja Chris Goddard (2006) korostavat, ettd tutkimus ei saa olla uusi vikivallan
lzhde lapsille, jotka ovat jo joutuneet vikivallan kohteeksi. Siksi vikivaltaa
kisitteleviin tutkimuksiin tulee suhtautua erityisen varovaisesti. Heidin mu-
kaansa vikivaltaa voi kuitenkin olla my®&s se, ettd lasten vikivaltakokemukset
sivuutetaan tutkimuksesta. Silloin on kyse lasten kokemusten marginalisoin-
nista ja vaientamisesta. Oleellinen kysymys ei niin ollen ole se, tuleeko lasten
vikivaltakokemuksia tutkia vai ei, vaan se, miten niitd tutkitaan.

Lasten vikivaltakokemuksia on tutkittu kyselyn keinoin kansainvilisesti
jonkin verran, koska on pidetty tirkeini tavoittaa yleiskuvaa vikivallan laajuu-
desta ja yleisistd muodoista. Tunnettu vaikuttaja tilld alalla on amerikkalainen
tutkija David Finkelhor. Hin on korostanut sitd, etti lasten kokemaa vikival-
taa tulee tutkia teoreettisesti ja empiirisesti moniulotteisesti, mutta tietyiltd
osin myos empiirisesti yhtendisesti, jotta yleiskuvan luominen ilmidstd olisi
mahdollista. Han on ollut toteuttamassa useita kyselytutkimuksia, joista osa
on suunnattu jopa 12-vuotiaille lapsille. Lomakkeissa on pyritty ottamaan
huomioon lasten kehitykselliset vaiheet vikivallasta kysyttiessi. Finkelhorin ja
kumppaneiden ”Juvenile Victimisation Questionnaire” -kysely on toteutettu
Yhdysvalloissa useita kertoja (Finkelhor 2007, 2008). Euroopassa kyselyitd
on tehty muun muassa Isossa-Britanniassa ja Pohjoismaissa. Brittildinen
tutkimus kohdistui 9-16-vuotiaisiin (Gallaher ym. 1998, 2002), Tanskassa
15-16-vuotiaisiin (Helweg-Larsen & Larsen 2002). Norjalainen tutkimus
sen sijaan rajasi alle 18-vuotiaat tutkimuksen ulkopuolelle. Tiysi-ikiisiled
kylli kysyttiin lapsuuden vikivaltakokemuksista, mutta kysymyksii ei haluttu
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esittdd suoraan alaikdisille (Mossige & Stefansen 2007). Ala- ja tdysi-ikidisyyden
vilistd rajaa pidettiin tirkedni tutkimuseettisend teemana: vain tiysi-ikdiset
otettiin tutkimukseen mukaan.

Uhrikyselyissd on lasten idn ohella pohdittu kysymisen tapaa ja kyselyn
toteuttamistilannetta. Esimerkiksi Karin Helweg-Larsenin ja Helmer Larsenin
(2003) mielestd tictokonepohjainen kysely toimii parhaiten, jos uhritutki-
muksia toteutetaan koulussa. Tietokonepohjaisuus takaa vastaamisen nimet-
tdmyyden ja yksityisyyden paremmin kuin muut menetelmit. Timinkaltaiset
kysymykset koskevat kuitenkin suurelta osin kaikkia, aiheesta riippumattomia
lapsille suunnattuja kyselyitd koulussa. Koulu ympiristond niyttdd takaavan
suuren midrin vastauksia, mutta jattdd avoimeksi kysymyksen siitd, kuinka
vapaachtoista ja tictoon perustuvaa lasten osallistuminen loppujen lopuksi
on instituutiossa, jossa lasten toimintaa muuten ohjataan paljon (Naplava &
Oberwittler 2002; David, Edwards & Alldred 2001).

Lasten vikivaltakokemuksia tarkastelleet tanskalaiset ja norjalaiset tutki-
jat ovat eritelleet kyselyiden tutkimuseettistd puolta kysymilld asiaa lapsilta.
Kyselylomakkeiden lopussa oli strukturoituja vastausvaihtoehtoja, joihin lapset
vastasivat. Tulosten pohjalta tutkijat paittelivit, ettd vastaajat olivat pitineet
kyselyd padasiallisesti myonteisend (Helweg-Larssen & Larsen 2002; Mossige
& Stefansen 2007). Sama havainto on tehty muissakin tutkimuksissa: vaikka
lapset kertovat vastaamisen olleen jossakin mairin epimukavaa, ovat lapset
kuvanneet tirkeiksi sen, ettd heiltd kysytain heidin kokemastaan vikivallasta.
Mahdollisuus kertoa on ollut lapsille tirked. (Helweg-Larsen & Larsen 2003;
Kinard 1985; Priebe 2009.)

Lapsiuhritutkimuksen toteuttaminen

Tdmin artikkelin havainnot perustuvat kotimaisen lapsiuhritutkimuksen
tuloksiin. Lapsiuhritutkimus toteutettiin vuonna 2008 koululaiskyselyni
kuudes- ja yhdeksisluokkalaisille. Aineisto on edustava otos Manner-Suomen
suomen- ja ruotsinkielisistd kuudes- ja yhdeksisluokkalaisista. Kysely toteutet-
tiin tietokoneavusteisena kyselyni koulupiivin aikana; kyselyyn vastaaminen
tapahtui siis oppitunnin aikana tietokoneluokassa internetin vilitykselld.
Kiytinnon jirjestelyt toteutettiin kouluissa nimettyjen yhteysopettajien
kautta. Vastaajia kyselyssd oli yhteensi 13 459 (lisid kyselyn toteutuksesta:
Ellonen ym. 2008).
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Lapset ja nuoret ratkaisivat itse, osallistuivatko he kyselyyn vai eivit.
Edellytyksend oli, ettd koulun rehtori oli antanut luvan toteuttaa kyselyn
koulussa. Toteutuksen alkuvaiheessa lihestyttiinkin ensimmadiseksi kouluja,
toisessa vaiheessa oppilaita. Lasten vanhempia informoitiin jilkikiteen siitd,
ettd kyseinen kysely oli tehty. Ratkaisulla haluttiin korostaa lasten ja nuorten
ensisijaisuutta paitoksentekijoini. Koulu- ja luokkatilanteessa vapaaehtoisuus
on kuitenkin aina jossakin midrin rajattua kuten edellisessd luvussa on esitetty.
Tutkijat joka tapauksessa korostivat sitd, ettd lapsi itse sai ratkaista sen, mitd
hin luokkatilanteessa teki tietokoneella.

Kyselyn perusidea oli kysyi lasten ja nuorten uhrikokemuksia useista eri
vikivallan teoista. Lisiksi kyselyssi kartoitettiin lapseen ja perheeseen liittyvid
tekijoitd sekd vapaa-ajanviettotapoja. Kysely muistuttikin uhritutkimusten
perusideologiaa siitd, ettd vikivaltakokemuksista kysytdin hyvin laajasti ja
uhrikokemuksia taustoitetaan vastaajan muun elimintilanteen kuvaamisella
(Aromaa 2005). Kysely sisilsi kysymyksid muun muassa perhevikivaltakoke-
muksista, katuvikivallasta, ikitovereiden vilisestd vikivallasta, seksuaalisesta
hyviksikdytostd sekd matkapuhelimiin ja internetiin liiceyvistd uhrikoke-
muksista. Tietokoneavusteisen rakenteen avulla vastaajalle voitiin tuoda
nikyville kysymyksid sen mukaan, miti hin vastasi aikaisempiin kysymyksiin.
Suurimmassa osassa vikivaltakysymyksid sekd seksuaalisen kanssakidymisen
kysymyksid kysymysmoduli alkoi niin sanotulla suodatinkysymykselld. Kyseessi
oli hyvin yleinen kysymys, esimerkiksi ”Onko kukaan varastanut sinulta
Jotain viimeisten 12 kuukauden aikana kiytidien vikivaltaa”. Mikili vastaaja
vastasi kysymykseen myontivisti, esitettiin vastaajalle tarkentavia kysymyksid
kyseisestd kokemuksesta. Mikili vastaaja vastasi kieltdvisti, tarkentavia kysy-
myksii el esitetty vaan siirryttiin suoraan seuraavaan suodatinkysymykseen.
Tamintyyppisen rakenteen arvioitiin pitivin vastaajan motivaatiota yll3, silld
suurin osa vastaajalle esitetyistd kysymyksistd oli hinelle relevantteja. Toisaalta
rakennetta voidaan arvioida my®s tutkimuksen aiheuttaman haitan nikokul-
masta. Vastaajan, joka ei ollut koskaan esimerkiksi ollut missin seksuaalisessa
kanssakdymisessd kenenkiin kanssa, ei tarvinnut edes nihdi kysymyksii, jossa
yhtend vaihtoehtona seksuaalisen kanssakdymisen toiseksi osapuoleksi olisi
joku perheenjisen. Toisin sanoen kysymykset eivit luo lapselle mielikuvaa
siitd, mistd hinelle ei ole tarvinnut vield mielikuvaa syntyikain. Vastaavanlaisia
tietokoneavusteiseen kyselyyn liittyvid etuja on raportoitu kansainvilisessi
tutkimuksessa (Helweg-Larsen & Larsen 2003).
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Kyselyn rakenne tarkoitti kuitenkin sité, ettd kunkin vastaajan kohdalla
kyselyn pituus ja sitd kautta vastaamisaika vaihteli. Jotta timin kautta viltyttiin
leimautumiselta, kysely sisilsi tiydentivid mielikuvatehtivid, joihin siirryttiin
suoraan kyselyn péityttyd saman internetsivun kautta. Ohjeena oli, etté jokai-
nen vastaaja on tietokoneella yhden oppitunnin. Seki kysely ettd lisateheivit
olivat erillisilld kyselyi varten rakennetuilla internetsivuilla, johon oli keritty
my®ds tietoa vikivallasta seki tietoa tahoista, joista voi tarvittaessa hakea apua.
Tutkimukseen osallistuneiden koulujen henkilokuntaa valmistettiin etukiteen
mahdollisiin lisddntyneisiin kysymyksiin vikivallasta.

Varsinainen kysely padttyi avoimeen kysymykseen: Milti tuntui vasta-
ta kysymyksiin? Tamin kysymyksen vastauksia analysoimme tissd luvussa.
Kysymykseen ei johdatettu sen enempii avaamalla sité, tarkoitetaanko kysy-
mykselld tuntemuksia vastata vikivaltaan koskeviin kysymyksiin vai kyselyyn
sindnsi. Halusimme ylipddcadn kuulla lasten kokemuksia vastaamisesta.
Kiytdnnossi vastaukset kuvastivat tuntemuksia vikivaltakyselystd, jotka ovat
mielenkiintoisia tutkimuksen etiikan nikékulmasta. Lasten tuntemuksia
vastaamisesta on kysytty myds muissa, kansainvilisissd lapsille suunnatuissa
kyselyissi (Priebe 2009; Helweg-Larssen 8 Larsen 2002, Mossige & Stefansen
2007). Ne ovat perustuneet yksinomaan strukturoituihin kysymyksiin, joten
niiden anti lasten tuntemusten kuvaamisessa on huomattavasti rajallisempi.

Millaista oli vastata uhrikyselyyn?

Vastaajista 85 prosenttia (11 377) kdytti mahdollisuutta hyvikseen ja kuvasi
vastaamista. Valtaosa nidistd kuvauksista oli melko niukkoja kymmenen tai
alle kymmenen sanan kuvauksia. Mukana oli my6s seikkaperiisid ja pitkid
kuvauksia. Sisllollisesti kuvaukset olivat kokonaisuudessaan rikkaita ja kyse-
lyn oikeutusta eri tavoin pohtivia. Huomionarvoista on, ettd lapset ja nuoret
kommentoivat vastaamista, vaikka ennen titi tehtivii he olivat jo vastanneet
uhrikyselyn varsinaisiin kysymyksiin. Kyselyn tiyttdiminen vei keskimairin
28 minuuttia. Tulkitsemme, ettd kyselyn kommentointia pidettiin tirkeina,
koska siihen jaksettiin vield paneutua.

Avoimet vastaukset on luokiteltu sisillllisesti yhdeksdin luokkaan®.
Luokittelu ei ollut ongelmatonta, koska joidenkin ilmaisujen tulkinta on
vaikeaa. Miti tarkoittaa esimerkiksi “ihan ok”? Onko se neutraali tai toteava
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kuvaus vai tuleeko se lukea mydnteiseni kannanottona? Erityisen haastavaa
oli ratkaista, milloin joku kuvaus oli ironista tai leikittelyd. ”Aivan ihanaa” —
onko se ironiaa vai erittiin mydnteisen kokemuksen ilmaus? Entd ”Aina kysely
matikan tunnin voittaa”? Sivyjen lukeminen on erityisen vaikeaa silloin, kun
tekstit ovat lyhyitd. Luokittelua on pyritty tekemiin tavalla, jossa esimerkiksi
ironiseksi tulkittuja muotoiluja ei ole sijoitettu sithen luokkaan, johon ne
sanatarkasti luettuna olisivat kuuluneet vaan “muut kommentit” -luokkaan.

Luokittelun ongelma on, ettd siind on voitu tulkita vdirin ja yksinker-
taistaa lasten ja nuorten viesteji. Viestien sisilldissi oli kuitenkin niin paljon
tutkimusetiikkaan kytkeytyvid kannanottoja, ettd luokittelu tehtiin ongelmista
huolimatta. Jokainen kirjoitettu kuvaus on siis sijoitettu yhteen luokkaan.

Lasten ja nuorten kuvaukset kyselyyn vastaamisesta voidaan niin ollen
esittii seuraavina luokkina:

1. Erittdin negatiivista (paha, ahdistava, inhottava, pelottava, masentava): kaksi
prosenttia.

2. Negatiivista ja himmentivii (outo, tyhmi, hélms, lol, naurettava, vaikea, lifan
henkilskohtainen, kiusallinen, paska, idioottimainen, vitutti, drsyttivi, rasittava,
ikivi, epdmukava, hiiritsevd, vaivaantunut): 23 prosenttia.

3. Pitkistynyt ja vilinpitimiton (tylsd, pitkistyttivd, turha, litkaa kysymyksid,
itseddn toistavat kysymykset): 12 prosenttia.

4. Neutraali ja positiivinen (normaali, ok, ei erikoinen, ei miltdin, ei kummallinen,
ihan mukava, helppo, hyvi, jinni, hyddyllinen): 50 prosenttia.

5. Erittdin positiivinen (ihanaa, kivaa, hauskaa, hienoa, mahtavaa, erittiin hyvilti,
mielenkiintoista): nelji prosenttia.

6. Helpottunut (helpottava, vapauttava, sai sanoa asioita julki): yksi prosentti.

7. Pohtiva (laittoi miettimiin asioita, selventivi, valaiseva): yksi prosentti.

8. En osaa sanoa (en osaa sanoa, en halua sanoa, en kommentoi): viisi prosent-
tia.

9. Muut (vastausvaihtoehdot puutteellisia, en ymmairtinyt kysymyksid): kaksi

prosenttia.

Luokittelu tuo nikyviin, ettd kyselyd kuvattiin niin ahdistavana kuin
voimaannuttavana ja kaikkea siltd vililed. Puolet vastauksista kuvasi ndin
luokiteltuna vastaamista neutraalina ja positiivisena. Noin neljinnes kuvasi
kyselyd kielteisend ja himmentivind. Téssd artikkelissa luemme kuvauksia
(epdsuorina) kannanottoina tutkimuksen etiikkaan. Tulkitsemme kuvauksia
niin, etti kielteiset kuvaukset virittivit kysymyksen siitd, olisiko lapsia piti-

198



Lapset arvioimassa tutkimuksen etiikkaa — esimerkkind ubritutkimus

nyt suojella tiltd tutkimukselta. Vastaavasti myonteiset kuvaukset tulkitaan
tdssd kannanotoiksi siité, ettd kyselyyn osallistuminen oli tirkedd. Edellinen
viittaa siis luvun alussa mainitsemaamme suojelunikékulmaan, jilkimmiinen
osallisuusnikékulmaan.

Se, tukevatko vastaukset enemmain suojelu- kuin osallisuusnikékulmaa,
vaihtelee sen mukaan, miten luokkia tulkitaan. Jos luemme neutraalit ja posi-
tiiviset vastaukset (luokka 4), kuuluvan samaan ryhmiin kuin selvisti kyselyn
myonteisyyttd korostavat vastaukset (luokat 5, 6, ja 7), saa osallisuusnikokulma
midrillisesti enemmin tukea kuin suojelunikékulma. Tulkitsemalla luokkia
toisin saa suojelunikkulma enemmin tukea. Oleellisinta tdssd ei kuitenkaan
ole se, kumpi nikékulma saa tarkkaan ottaen miirillisesti enemmin tukea
vaan se, etti molemmat nikiokulmat ovat lisni nuorten vastauksissa.

Jatkamme seuraavaksi sen tarkastelua, ketki ovat kokeneet kyselyyn vas-
taamisen negatiiviseksi ja ketki positiiviseksi. Kuten Neerosh Mudaly ja Chris
Goddard (2006) tuovat esiin, yksi olennainen tutkimuseettinen kysymys
on se, ettd tutkimus ei saa uusintaa lapsen mahdollista kokemusta vikival-
lasta. Aineisto antaa mahdollisuuden tarkastella sitd, kokivatko vastaamisen
negatiivisemmin juuri ne lapset, joilla on kokemuksia vikivallan kohteeksi
joutumisesta vai enemmainkin ne lapset, joille uhriutuminen oli vierasta.
Seuraavassa tarkastellaan edelld kuvattujen luokkien jakautumista vastaajan
taustan mukaan. Vastaamiseen liittyvid kokemuksia eritelldin sukupuolen,
ikdryhmin, vikivaltakokemusten sekd joidenkin tunne-elimin tekijéiden
mukaan.

Vastausten suhde lasten vikivaltakokemuksiin

Taulukossa 1 on eritelty lasten avovastauksista muodostetut luokat vastaajan
sukupuolen seki luokka-asteen mukaan. Sen mukaan tytot raportoivat nega-
tiivisia tuntemuksia vastaamisesta useammin kuin pojat. Kuudes- ja yhdek-
sasluokkalaisten osalta suurempia eroja vastaamiseen liittyvissd tuntemuksissa
ei ollut havaittavissa. Luokkien jakautumista tarkasteltiin myds perhetaustan,
perheen mahdollisen ulkomaalaistaustaisuuden seki vanhempien tydllisyysti-
lanteen mukaan, eikd mikd4n niistd tuonuct esiin eroja vastaamiseen liittyvissi
tuntemuksissa.
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Taulukko 1. Vastaamiskokemukset sukupuolen ja luokka-asteen mukaan, %.

Sukupuoli Luokka-aste
Tytto Poika 6-luokkalaiset 9-luokkalaiset
Erittdin negatiivinen 3 1 2 2
Negatiivinen tai hammentéva 25 22 26 20
Pitkastynyt tai valinpitamaton 9 14 10 15
Neutraali ja positiivinen 51 48 47 53
Erittdin positiivinen 2 5 4 3
Helpottunut 2 1 2 1
Pohtiva 1 <1 1 1
En osaa sanoa 5 6 8 3
Muut kommentit 2 2 2 3
N 5790 5568 6596 4781

Vastaamiskokemusten tarkastelu suhteessa vikivaltakokemuksiin tuo esiin

selkeimmin eroja. Vikivaltakokemuksista otettiin tarkasteluun mukaan ko-
kemukset kontekstiin tai tekijdin sitomattomista yleisistd omaisuusrikoksista
ja pahoinpitelyrikoksista kuluneen vuoden aikana, kotona koettu vikivalta
sekd kouluvikivalta. Tarkemmat kysymykset on esitetty lapsiuhritutkimuksen

perusraportissa (Ellonen ym. 2008).

Taulukko 2. Vastaamiskokemukset pahoinpitely- ja omaisuusrikoskokemusten mukaan, %.

Pahoinpitely | Pahoinpitelyn Ryosto Varkaus
yritys

Kylla Ei Kylla Ei Kylla Ei Kyl Ei
Erittain negatiivinen 3 2 3 2 4 2 3 2
Negatiivinen tai hammentava 26 23 26 23 28 23 26 23
Pitkastynyt tai valinpitdmaton 17 10 14 11 21 11 16 11
Neutraali ja positiivinen 40 52 41 51 29 50 41 51
Erittdin positiivinen 3 4 4 4 5 3 4 3
Helpottunut 3 1 3 1 3 1 2 1
Pohtiva 1 1 1 1 0 1 1 1
En osaa sanoa 6 5 5 6 7 6 6 6
Muut kommentit 2 2 3 2 3 2 2 2
N 2178 | 9199 | 1077 | 10300 | 258 | 11118 | 1357 | 9199
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Taulukossa 2 on tarkasteltu lasten ja nuorten vastaamiskokemuksia sen
mukaan, onko vastaajilla kokemuksia pahoinpitely- tai omaisuusrikoksista
kuluneen vuoden aikana. Niissd vikivaltakysymyksissd vikivallantekoa tai
omaisuustikosta ei ole sidottu tiettyyn paikkaan tai tekijadn, jolloin kyse voi
olla aikuisten lapseen tai lapsen toiseen lapseen kohdistamasta teosta. Niistd
lapsista, joilla on joitakin vikivalta- tai omaisuusrikoskokemuksia, hieman
suurempi osa raportoi negatiivisia tuntemuksia vastaamisesta verrattuna nii-
hin, joilla ei ole kokemuksia. Toisaalta ne, joilla kokemuksia on, raportoivat
useammin my®&s helpottuneita tuntemuksia kyselyyn vastaamisesta.

Taulukko 3. Vastaamiskokemukset vanhempien taholta koetun vikivallan mukaan, %

Henkinen Lieva fyysinen Vakava fyysinen
vékivalta vakivalta vékivalta
Kylla Ei Kylla Ei Kylla Ei

Erittdin negatiivinen 4 1 5 2 5 2
Negatiivinen tai hammentava 24 23 26 23 28 23
Pitkdstynyt tai valinpitdamaton 12 12 12 12 16 12
Neutraali ja positiivinen 48 50 50 45 38 50
Erittdin positiivinen 3 4 4 3 4 4
Helpottunut 2 1 1 2 4 1
Pohtiva 1 1 1 1 1 1
En osaa sanoa 4 6 6 5 4 6
Muut kommentit 2 2 2 2 2 2
N 3275 8102 998 10379 173 11204

Vastaava tulos on havaittavissa kotona koetun vikivallan osalta. Suurempi
osa niistd lapsista ja nuorista, joilla on vikivaltakokemuksia kotona, raportoi
negatiivisia tuntemuksia vastaamisesta kuin ne, joilla kokemuksia ei ole. Ero
on yhti suuri vikivaltaa kokeneiden ja kokemattomien vililld ja myds eri
vikivallan muotojen vililld. Vanhempien taholta koetun henkisen vikivallan
sekd vakavan fyysisen vikivallan kohdalla ne lapset, joilla on kokemuksia,
raportoivat enemmin myds helpottuneita tuntemuksia kuin ne, joilla on koke-
muksia. Lievin vikivallan kokemusten kohdalla ero tulee erittdin positiivisten
kokemusten kohdalla niin, ettd vikivaltakokemuksia omaavat raportoivat
positiivisempia tuntemuksia kuin muut (taulukko 3).
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Taulukko 4. Vastaamiskokemukser vanhempien taholta koetun vikivallan mukaan, %

Opettajien tekema Muiden oppilaisen kiusaamisen kohteeksi
fyysinen vékivalta tuleminen
Kylla Ei Useasti Kerran Harvem- | Ei koskaan
viikossa viikossa min

Erittdin negatiivinen 3 2 5 5 2 2
Negatiivinen tai hammentava 25 23 22 33 26 22
Pitkastynyt tai valinpitamaton 16 11 15 11 12 11
Neutraali ja positiivinen 42 51 38 35 46 53
Erittdin positiivinen 4 3 4 4 4 3
Helpottunut 2 1 6 4 2 1
Pohtiva 1 1 1 1 1 1
En osaa sanoa 4 6 5 6 6 6
Muut kommentit 3 2 2 2 2 2
N 1104 9943 331 487 3051 7265

Sama tulos on nihtivissi myos koulussa koetun vikivallan kohdalla.
Opettajien tekemin fyysisen vikivallan kohteeksi joutuneet raportoivat
useammin erittdin negatiivisia tuntemuksia mutta myds erittdin positiivisia
ja helpottuneita kuin ne, joilla vikivaltakokemuksia opettajan taholta ei
ole. Muiden oppilaiden kiusaamisen kohteeksi tulemisen kohdalla voidaan
yhteyttd tuntemusten ja kiusaamiskokemusten vililld tarkastella laajemmin,
silld kysymys sisilsi useampia kiusaamista kuvaavia vastausvaihtoehtoja. Mitid
useammin lapsi tulee kiusatuksi, siti enemmin erittdin negatiivisia ja erittdin
positiivisia ja helpottuneita arvioita vastaamisesta annettiin (taulukko 4).

Kokonaisuudessaan voidaankin sanoa, ettd vikivaltaa kokeneet lapset
raportoivat useammin #dripdan tuntemuksia liittyen kyselyyn vastaami-
seen. Toisin sanoen vikivaltaa paljon kokeneet lapset ja nuoret erittelivit
laajemmalla skaalalla tuntemuksiaan kuin ne, joilla vikivaltakokemuksia ei
ollut. Vikivaltaa kohtaamattomien vastaaminen oli enemmin neutraaleihin
vastausvaihtoehtoihin painottuvaa. Erojen suuruus vastaajien vililld oli myos
erisuuruinen riippuen koetun vikivallan luonteesta. Koulussa ja kotona koettu
vikivalta eritteli vastauksia paremmin, kun taas yleisesti vikivaltakokemuksista
kysyttdessd ero vikivaltaa kokenciden ja kokemattomien vililli oli selkeisti
pienempi vastaamiseen liittyvid tuntemuksia arvioitaessa.
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Vastausten suhde lapsen emotionaaliseen hyvinvointiin

Vastaamiseen liittyvien tuntemuksien ja vikivaltakokemusten vilisestd yhtey-
desti saatuja tuloksia voidaan tulkita tukemaan seki osallistumisnikokulmaa
ettd suojelunikokulmaa. Osallistumisnikékulmasta on erityisen tirked havainto
paitsi se, ettd suuri osa koki vastaamisen positiiviseksi tai jopa neutraaliksi,
osa vikivaltaa kohdanneista lapsista koki sen jopa helpottavaksi. Toisaalta
osa lapsista ja nuorista koki vastaamisen erittdinkin ahdistavaksi. Erityisesti
vikivaltaa kohdanneiden kohdalla voidaan esitcda pelko siitd, ettd ahdistusta
aiheuttaa nimenomaan asiasta kysyminen. Télloin lapsia tulisi suojella calcd.
Tarkentaaksemme vastausta tihin otamme lopuksi tarkastelun kohteeksi ne,
jotka raportoivat erityisen negatiivisia tuntemuksia. Ennen vikivaltakysymyk-
sid kyselyssd kartoitettiin vastaajien psykososiaalista hyvinvointia 25-osaisella
Strengths and difficulties -mictarilla. Kyseessd on kansainvilisesti tunnettu ja
kiytetty lasten psykososiaalisen hyvinvoinnin mittari (SDQ-Info, 2009). SDQ
mittaa vastaajien hyvinvointia neljilld eri ulottuvuudella: emotionaaliset on-
gelmart, kiyttidytymisongelmat, hyperaktiivisuus seki sosiaaliset ongelmat.

Tunne-elimin ongelmia kuvaava ulottuvuus pitdd sisillin ahdistunei-
suutta ja masentuneisuutta kuvaavia elementteji. Ulottuvuus muodostuu
seuraavista viidestd vidittdimistd: Kirsin usein pdinsiryistd, vatsakivuista tai
pahoinvoinnista, murehdin monia asioita, olen usein onneton, mieli maassa
tai itkuinen, jannitin uusia tilanteita ja kadotan helposti itseluottamukseni,
kirsin monista peloista ja olen helposti pelistyvi. Vastaajan tuli arvioida, pi-
teekd viittimi varmasti, jonkin verran tai ei ollenkaan, kun ajattelee elimii
viimeisten kuuden kuukauden aikana. Yhteenlaskettuna nima viisi viittamaa
muodostavat vastaajan emotionaalisia ongelmia kuvaavan muuttujan, jonka
arvot vaihtelevat vililld 0 ja 10 (alfa 0.88). Mitd suurempi arvo, sitd enemmin
vastaajalla on emotionaalisia ongelmia. SDQ:n mukaan arvot 0:n ja 3:n vililli
kuuluvat normaalin vaihtelun piiriin, arvo 4 on méiritelty raja-arvoksi ja yli
4:n menevit arvot kuvastavat ongelmia. (SDQ-info 2009.) Timin mittarin
perusteella voimme tarkastella yleisesti niiden lasten emotionaalisten ongel-
mien miiridd, jotka kertovat vastaamisen yhteydessi erityisen negatiivisista
tuntemubksista, tarkentaaksemme tulkintaa lasten negatiivisten tuntemusten
seki vastaamisen yhteyksisti. Yleisesti ahdistuneisuudesta tai masentuneisuu-
desta kirsivit lapset voivat kuvata tuntemuksiaan negatiivisiksi, vastasivat he
kyselyyn misti aiheesta vain.
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Kuvio 1. Erittiiin negatiivisia tuntemuksia vastaamisen yhteydessi raportoineiden lasten ja nuorten
mddri emotionaalisten ongelmien médrin mukaan, %.
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Emotionaaliset ongelmat (SDQ)

Kuviossa 1 on kuvattu niiden lasten prosentuaalinen osuus, jotka ovat ra-
portoineet erityisen negatiivisia tuntemuksia vastaamisen yhteydessd, erikseen
emotionaalisia ongelmia kuvaavan mittarin kaikilla mahdollisilla pistearvoilla.
Alle 4:n pistemairit ovat siis normaalin vaihtelun piirissi, 4 on miiricelty
raja-arvoksi, ja yli 4:n menevit arvot kuvastavat ongelmia. Kuvio osoittaa
sen, ettd mitd korkeamman pistemairin lapset ja nuoret saavat emotionaalisia
ongelmia kuvaavalla mittarilla, sitd suurempi osuus on raportoinut erittdin
negatiivisia tuntemuksia vastaamisen yhteydessi. Niistd lapsista ja nuorista,
joiden kohdalla puhutaan hyvinkin vakavista emotionaalisista hdiridistd, jopa
lzhes joka viides on kertonut erittdin negatiivisista tuntemuksista, kun emo-
tionaalisista ongelmista kirsimittomien joukossa miiri on kaksi prosenttia.
Tarkastelu ei luonnollisestikaan tyhjentivisti kuvaa negatiivisten tuntemusten,
vikivaltakyselyyn vastaamisen ja emotionaalisten ongelmien vilistd yhteyttd,
mutta se antaa viitteitd siitd, ettd niilld mittareilla tarkasteltuna erittdin nega-
tiivisten tuntemusten kuvaaminen ei ehkd johtunutkaan itse kyselystd, vaan
pidemmin aikavilin masentuneisuudesta tai ahdistuneisuudesta. Kyseiset
lapset olisivat saattaneet kuvata tuntemuksiaan erittdin negatiivisiksi kyselystd
riippumatta.
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Johtopdatokset

Tulkitsemme tissd artikkelissa kuvattuja lapsiuhritutkimuksen vastaamista
koskevia lasten kannanottoja niin, ettd ne tukevat tutkimuseettisesti sekd
osallisuus- ettd suojelunikokulmaa. Tuloksista 18ytyy tukea viitteelle, jonka
mukaan uhritutkimukseen liittyy siind mairin ahdistavia ja muita senkaltaisia
kielteisid kokemuksia, ettd lapsia tulisi suojella siltd. Tutkimus tukee kuitenkin
myos osallisuusnikemystd, silld vastaajat pitivit tirkedni tai ainakin myontei-
seni sitd, ettd heiled itseltddn kysyttiin heidin omia vikivaltakokemuksiaan.
Lasten ja nuorten vastaukset eivit siis anna tdysin kiistatonta kuvaa lapsille
suunnatun uhritutkimuksen merkityksesti tutkimuseettisessi mielessi.

Tutkimuseettisestd nikokulmasta pidimme tirkedni tuloksena sitd, ettd
vastaajien haavoittuvin ryhmi — ne lapset, joilla oli eniten kokemuksia vakavasta
vikivallasta — kuvasi kyselyd sekd myonteisin ettd kielteisin termein. Jotkut
heistd kuvasivat vastaamista ahdistavaksi, pitkdstyttiviksi tai himmentiviksi
ja jotkut terapeuttiseksi ja vapauttavaksi. Havainto on varsin mielenkiintoinen
suhteessa aikaisemmassa tutkimuksessa esiin nostettuun huoleen siiti, ettd
kyselytutkimukset eivit saa uusintaa lapsen mahdollisesti kokemaa vikivaltaa
(ks. Mudaly & Goddard 2006). Tulos tuo nikyviin, ettd vikivaltaa kokeneet
lapset voivat kokea kyselyn myos resurssina ja tukena.

Vikivaltakokemusten lisiksi myds muut tekijit aiheuttivat vaihtelua las-
ten vastaamiskokemubksissa. Esimerkiksi tytot kertoivat enemmin kielteisistd
vastaamiskokemuksista kuin pojat. Kielteisimmit vastaamiskokemukset olivat
yhteydessi vastaajien kokemiin yleisiin emotionaalisiin ongelmiin. T4ssi tar-
kastellut emotionaaliset ongelmat kuvasivat vastaajien kokemuksia laajemmin
kuin vain kyselytilanteeseen liittyen. Nimi erot ovatkin hyvd muistutus siit3,
eted uhrikyselyt ja niihin vastaaminen eivit tapahdu tyhjidssi. Vastaajat ovat
yksiloitd erilaisine sosiaalisine, emotionaalisine ja psykologisine tilanteineen ja
kokemuksineen, eliminhistorioineen ja tukiverkostoineen. Lasten tarkastelu
yhtend ryhmini tutkimuseettisestd nikokulmasta onkin timin perusteella
liian yksinkertaistavaa.

Tutkimuksissa pitdisikin herkistyd entistd enemmain niille yksilsllisille
tilanteille, joita lapsilla ja nuorilla vastaajina on. Se pitiisi ottaa huomioon tut-
kimusasetelmassa mutta my®s tutkimuksen toteutuksessa. Kyselytutkimukset
ovat paljon muutakin kuin yksinomaan kyselylomakkeen kysymyksiin vas-
taamista. Niihin tulee liittyd ohjeistusta, johdantoa seki tarvittaessa myds
jalkiohjeistusta esimerkiksi mahdollisten avunhankintakanavien 16ytimiseksi.
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Tissi kaikessa lasten moninaisuus tulisi ottaa huomioon. Kiytinndssi lasten
erojen huomioiminen onnistuu helpoiten tietoteknisti kehitystd hyédyntien.
Sen avulla voidaan seki kyselyisti ettd oheismateriaalista ridcildidd erilaisia
vastaajan mukaan.

Kysymysten, kyselyn toteutuksen sekid vastaajien vilisen suhteen lisiksi
tutkimuseettisessi tarkastelussa tulisi huomioida my6s vastaamisen kon-
teksti. Lapsille suunnattujen kyselyjen toteutusympiristd on usein koulu.
Kouluympiristdn ja sen sosiaalisten lainalaisuuksien ja valtakysymysten vuoksi
tulee olla tarkka — kuten aiemmin on esitetty — sen suhteen, missd miirin
lasten osallistuminen kyselyyn on lopulta vapaachtoista ja tietoon perustuvaa.
Samaan aikaan kuitenkin koulun sosiaalisten aikuis- ja vertaissuhteiden ver-
kosto voi parhaimmillaan tarjota parhaan mahdollisen ympiriston kisitelld
kyselyn aiheuttamia tunteita. Timi on erityisen tirkeii silloin, jos kyseessi
on kotona koettu vikivalta, jolloin vanhempien ohella muiden aikuisten rooli
korostuu. Niitd nikokulmia ei tulisi kokonaisuudessaan erottaa tutkimuksen
eettisyyden arvioinnista.

Tutkimuseettisissd ratkaisuissa punnitaan hydtyji ja haittoja (Alderson
& Morrow 2004). Vikivallan kaltaisen tutkimuksen aiheessa tuonkaltainen
punninta on erityisen tirkedd. Edelld olemme tuoneet keskustelun tueksi yk-
sittdisten lasten ja nuorten arvioita. Niiden pohjalta ei voi tehdd yksiselitteistd
kannanottoa siitd, oliko kyselysti enemmin haittaa kuin hydtyd. Rinnalle
tarvitaan pohdintaa tutkimuksen yhteiskunnallisesta merkityksestd. Tarked
kysymys mielestimme onkin, miti yhteiskunnallisella tasolla seuraa siitd, etti
yli 13 000 lasta ja nuorta on kertonut kokemuksistaan vikivallasta. Kyselyn
tulokset vilittavit kuvaa sellaisista lapsuuksista, joita vikivalta virictdid eri
ympiristdissd. Tamin tiedon pitdisi johtaa muutoksiin, jotka vihentivit lasten
kokemuksia vikivallasta. Vikivallan viheneminen ja/tai vikivaltaa kokeneiden
lasten tukemisen kdytidntdjen vahvistuminen voivat kompensoida niitd hait-
toja ja harmeja, joita yksittiiset lapset ovat kokeneet vikivallasta kertoessaan.
Lapsiuhritutkimuksen eettisyyttd tulisi niin ollen arvioida my®s siltd pohjalta,
miten tutkimustietoa kiytetdin.

Kun vaikeiden aiheiden tutkimisen haittoja ja hyotyjd punnitaan tucki-
museettiseltd kannalta, on perusteltua kiyttdd arvioinnin tukena my®os lasten
ja nuorten kokemuksia. Artikkelissamme esitetty arvio uhritutkimuksen
eettisyydestd perustuu tutkijoiden tulkintaan lasten ja nuorten kommenteista
heille suunnatusta kyselysti. Jatkossa olisikin tirkedd kehittdd sellaisia tutki-
muskiytintdji, joissa lapset ja nuoret voisivat suoraan esittdd nikemyksidin
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tutkimuksen eettisyydestd ilman tutkijan episuoria tulkintoja. Viimesijainen
vastuu tutkimuksesta ja sen eettisyydestd on tutkijalla, eikd vastuuta voi eikd
tule siirtdd lapsille ja nuorille. Lasten ja nuorten mielipiteiden selvittdiminen
ei kuitenkaan merkitse vastuun siirtoa vaan sen tiedon monipuolistamista,
jonka varassa lapsia suojellaan ja osallistetaan tutkimuksessa.

* Luku pohjautuu Noora Ellosen ja Tarja P8s6n kirjoittamaan artikkeliin ”Children’s
experiences of completing a computer-based violence survey: Ethical implications”,

joka julkaistaan Children & Society -lehdessi.

1. Artikkelin kirjoittaja Noora Ellonen on toiminut lapsiuhritutkimuksen tutki-
jana sen alusta lihtien. Toinen kirjoittaja, Tarja Pos, on toiminut tutkimuksen
ohjausryhmissi. Tieto hankkeen aiheuttamista tutkimuseettisistd huolista perustuu

kirjoittajien kokemuksiin.

2. Luokittelun on tehnyt yht.yo Mervi Rasinen.
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Lasten julkinen toiminta tutkimuskohteena

Sirkku Kotilainen

Viime aikoina on politiikan kentilld korostettu lasten osallistumista ja lapsen
ddnen kuuluviin saattamista monin tavoin. Erityisesti lasten ja nuorten julkinen
osallistuminen on lisiantynyt ihan itsestddnkin median muutosten mydti. Inter-
netissd kuka tahansa voi tehdi itsensid niakyviksi vaikka koko maailmalle — my®s
tutkijoille. Tissi tekstissd nostan esiin joitakin eettisid kysymyksid tutkimuksista,
joiden yhteisend nimittdjini on ollut lasten ja nuorten julkinen osallistuminen,
ja tutkimusten yhtend tavoitteena heidin ddnensi kuuluviin saattaminen. Tutki-
musteni nuoret ovat olleet 13—17-vuotiaita

Himeenlinnalaiseen nuorten Vaikuttamo-verkkopalveluun ja Helsingissd
toimivaan Nuorten dini -toimitukseen keskittyvissi tutkimuksessa mediajul-
kisuus on ollut yksi keskeinen nuorten toimintakenttd (ks. esim. Kotilainen
& Rantala 2008). Titd kirjoitettaessa kiynnissi on Suomen Kulttuurirahaston
nuorille suunnattuun Myrsky-hankkeeseen liittyvi tutkimus. Myrsky-hankkeissa
nuoret osallistuvat taideprosesseihin, jotka ovat useimmiten kaikille avoimia
julkisia esityksid. Julkiset taideteokset ovat olleet esimerkiksi teatteri-, tanssi- ja
musiikkiesityksid eri maakunnissa. Mediatydt ovat olleet muun muassa nuorten
kuvaamia videoita ja piirustuksia, lehtiartikkeleita ja muita julkaistuja mediatditi.
Julkisen tilan laajuus nuorten esityksille on vaihdellut paikallisesta teatteritalosta
valtakunnalliseen sanomalehteen — ulottuen internetin myté jopa maailmanlaa-

juiseen julkisuuteen.
Tutkija nuorten yleiséni

Tutkijana en vilttimiced ole kohdannut fyysisesti kaikkia tutkimuskohteina olleita
nuoria. Kun aineistoina ovat nuorten toteuttamat media- ja taideteokset, olen
tutkijana asettunut myds teosten yleisksi kuten kuka tahansa julkisen esityksen
nihnyt henkils. Useimmiten tutkijuus onkin unohtunut teoksen kokemishetkelld ja
piillimmiisend on ollut kokemus osana yleiséi. Jalkikiteen tallenteeseen on voinut
asennoitua analysoivalla otteella. Taideteosten kohdalla nuoren kohtaaminen tuntuu
usein vilittomaltd, ikddn kuin olisi keskustellut nuoren kanssa. Niin on tapahtunut
erityisesti, jos esitys on puhutellut minua oman elimini henkilkohtaisissa rooleissa
tai olen itsekin ollut joskus esityksen kuvaamassa elimintilanteessa.

Nikoékulma tutkijasta lapsen tai nuoren esityksen yleisoni — yhteni lapsen
julkisen dnen julkisena kuulijana ja tulkitsijana — asettaa eettisid kysymyksia.
Pyrittiessi mahdollisimman rehelliseen tulkintaan nuorta kohtaan olisi hyvi
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kiyttdd muitakin aineistoja ja useita nikékulmia julkisten esitysten tarkastelun
lisiksi (vrt. Kallio tissi teoksessa; Kotilainen & Rantala 2008).

Oman kokemukseni mukaan media-aineistojen analyysissa minki tahansa alan
tutkijan olisi hyvi perehtyi yleisten tutkimuseettisten sidnnosten lisiksi median
kriittiseen luentaan ennen kuin tekee lukkoon lydtyjd tulkintoja lasten ja nuorten
esityksistd. Esimerkiksi verkossa toimivat lasten ja nuorten palvelut ja yhteisét ovat
usein kaupallisten mediayhtididen tarjolle asettamia foorumeita, joilla on omat
institutionaaliset taustansa. Mediakulttuureihin liittyvin ymmirryksen lisidaminen
(mediasuhteet, vertaisryhmien merkitys jne.) ei mydskéin ole pahitteeksi. Jos tutkija
kéyttdd aineistonaan esimerkiksi lasten (tai kenen tahansa) julkaisemia valokuvia
internetin kuvagallerioissa, olisi hinen hyvi esittdd muitakin kysymyksii kuin
oma tutkimuskysymyksensi suhteessa niihin kuviin. Representaatiota lapsesta
miédrittivit tissd tapauksessa ainakin yhteisollisen julkaisemisen tyylit, nuorten
median kiyton erilaiset funktiot ja julkaisufoorumin todennikéinen kaupallisuus
(ks. esim. Kupiainen & Sintonen 2009; Noppari ym. 2008). Tutkijan on siis hyvi
olla vihintiin tietoinen tillaisista omien tulkintojensa tausta- ja lisimadrittdjistd.
Tutkijan ja yleison roolien tunnistaminen aineistojen tulkinnassa ja analyysissa on
tirkedd. Kannustan tutkijoita harjoittamaan kriittistd, kontekstoivaa otetta kaikkiin
julkisiin media-aineistoihin riippumatta tutkijan piikysymyksesti.

Lapset ja nuoret tutkimusjulkisuudessa

Lasten ja nuorten julkinen toiminta tutkimuskohteena vaatii kiinnittimiin
huomiota my®ds sithen, miten heidit asemoidaan tutkimusjulkisuudessa. Tér-
kedd on pohtia, miten esittdd lasten ja nuorten omia teoksia ja heisti toisaalla
julkaistuja kuvia ja kertomuksia oman tutkimuksensa yhteydessi. Millaisia jo
toisaalla julkaistuja lasten kuvia, tekstejd tai mediatoitd on sopivaa julkaista uu-
delleen vaikkapa luennon yhteydessi? Entd miten on sopivaa asettaa lapsi esille
julkisessa tutkimusraportissa? Tutkijan konkreettisia tukia niissi kysymyksissd
ovat tutkimuseettiset sadnnét ja lainsiddintd. Lait tarjoavat tietoa muun muassa
siitd, millaisissa eettisissd rajoissa lapset ja heidin julkiset esityksensd voidaan
tuoda esille tutkijan esityksissi. Perusperiaatteena voidaan pitéd sitd, ettei lapsen
tai hinen teoksensa arvoa loukata (ks. tarkemmin Rikoslaki luku 24: 8 §, luku
49: 1 §; Tekijinoikeuslaki luku 1: 3S). Lapsi tai nuori voi esiintyi tutkimuksessa
my®ds tunnistettavasti, esimerkiksi erityisissd osallistumista tukevien toimintatut-
kimusten raportoinneissa (esim. Kotilainen & Rantala 2008).

Kun tutkin nuorten mediavaikuttamista piikaupunkiseudun Nuorten #ini
-toimituksessa, pyysin tutkimuskohteinani olleita nuoria esiintymiin sijastani
pohjoismaisessa mediakasvatuksen konferenssissa Vaasassa vuonna 2007. Nuorten

oman #inen kuuluviin saattaminen tutkijapuheenvuoron tilalla tuntui hyviled
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ajatukselta konferenssissa, jossa muuten esiintyivit aikuiset puhumassa lapsista ja
nuorista. Myds Helsingin nuorisoasiain keskuksessa hankkeesta vastaavat nuoriso-
tydntekijit pitivit ideaa hyvini. He pyysivit nuoria valitsemaan keskuudestaan kaksi
esiintyjad, kysyivit heidin vanhemmiltaan lupaa, valmistivat nuoret esiintymiseen,
ja yksi heistd lihti 14- ja 15-vuotiaiden tytdn ja pojan kanssa konferenssiin.

Neuvottelut aikuistoimijoiden kanssa ja julkisten puheiden pito ovat osa
nuorten toimintaa Nuorten ini -toimituksessa sen lisiksi, ettid nuoret toimittavat
itselleen ajankohtaisista teemoista esimerkiksi artikkeleita ja televisio-ohjelmia
mediajulkisuuteen. Nuorisotydntekijit toimivat tukena ja yleensi toiminnan
mahdollistajina. Konferenssiesitys oli siis jatkumoa niille toimille (ks. tarkem-
min Kotilainen & Rantala 2008). Istuin yleisén joukossa yhti illistyneenid kuin
kaikki muutkin aikuiset. Nuoret esiintyivit sujuvasti englanninkielelld, esittelivit
PowerPoint-ohjelman avulla tekemidin kuvioita omasta toiminnastaan ja kertoivat
omakohtaisia kokemuksiaan hankkeesta. Tutkimuspiivikirjaani olen kirjannut
huomion, etten olisi itse pystynyt vilictimain yleisolle niin konkreettista kuvaa
hankkeesta ja sen merkityksesti nuorille kuin he itse. Esitys oli vaikuttava juuri
heidin omien kokemustensa vilittymisen takia.

Esitys oli vaikuttava my®s siksi, ettd nuorten ryhma oli valmistellut ja esiintyjit
harjoitelleet osuutensa hyvin. Kaikki timi oli tapahtunut nuorisotydntekijoiden
avustuksella, ja harjoitteluun oli kiytetty paljon aikaa. Jos nuorisotydntekijoiden
apua ei olisi ollut tarjolla, olisi nuorten valmistaminen tilanteeseen kuulunut mie-
lestiani minulle, tutkijalle, joka nuoret esiintyjiksi kutsui.

Eettisesti tirkedd nimittdin on, ettei lapsia ja nuoria tulla asettaneeksi heille
vaativiin julkisen vaikuttamisen ja esiintymisen tehtdviin tai muihin tilanteisiin
tutkimusjulkisuudessa ilman aikuisen tukea. Jos esimerkiksi toimintatutkimuk-
sissa tutkija tuo lapsia ja nuoria esiin tunnistettavasti erilaisissa julkisissa tiloissa,
lupaprosessien lisiksi tutkijan tulee huolehtia nuorten valmistamisesta ja tuesta
tillaisissa tilanteissa.
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ALAIKAISILTA KERATYN
AINEISTON ARKISTOINNIN JA
JATKOKAYTON ETIIKKA

Arja Kuula

Tutkimusaineistojen arkistoinnin merkitys on korostunut erityisen paljon
viime vuosina. Se nikyy ehki parhaiten Suomen Akatemian 2008 péivitetyissd
hakuehdoissa. Niissi edellytetddn hakijoilta selvitystd siitd, miten hankkeen
tutkimusaineistot tullaan hankkimaan, miten niitd kdytetddn ja siilytetddn ja
miten mahdollistetaan niiden mydhempi kiytto. Tutkimusaineistoja koskeva
tiedonhallintasuunnitelma esitetdin tutkimussuunnitelmassa.

Tutkimusaineistojen avoimuuden normatiivinen vaatimus selittyy osin
taloudella. Teknologinen ja yhteiskunnallinen kehitys sekd koulutus nojautuvat
keskeisesti tieteelliseen tietoon. Tieteen avoimuuden katsotaan vahvistavan
innovaatiotoimintaa ja edistdvin julkisten tutkimusinvestointien tehokasta
hyodyntimistd, kun sihkoisid aineistoja on tietoteknisesti entistd helpompi
jakaa ja siirtdd. Vaikka ihmisti ja yhteiskuntaa tutkivissa tieteissd ei tutki-
musaineistojen avoimuudella saada vilttimitti aikaan taloutta merkittivisti
edistdvid innovaatioita, aineistojen jatkokdytto voi vihentid osin pdillekkiisten
aineistojen keruuta ja tehostaa siten tutkimukseen suunnattujen verovarojen
kiyteod.

Yhteiskuntatieteellisessi tietoarkistossa tehdyssi kyselytutkimuksessa kult-
tuurin ja yhteiskunnan tutkimusalojen professorit arvioivat tutkimusaineistojen
avoimuuden hyddyt haittoja suuremmiksi. Silti jo padttyneiden tutkimusten
empiiristen aineistojen avoimuuden arvioitiin sisiltdvin useita kdytinnén
ongelmia: episelvyydet aineistojen omistajuudesta, tietotekniset ongelmat,
aineistojen puutteellinen dokumentointi ja akateemisen kilpailuedun menet-
timinen. Ylivoimaisesti suurimmaksi esteeksi aineistojen arkistoinnille koko
tiedeyhteison kiyttodn arvioitiin kuitenkin tietosuojakysymykset ja aineistojen
luottamuksellisuus. (Ks. tarkemmat tulokset Borg & Kuula 2007, 29-38.)
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§ Arja Kuula

Etiikan nikokulmasta arkistoinnin ja aineistojen jatkokiyton keskeisim-
pid haasteita ovat tietosuojaan ja luottamuksellisuuteen liittyvit kysymykset.
Eettisesti hyviksi katsotut kidytinnot — kuten aineistojen varjeleminen muilta
tutkijoilta luottamuksellisuuteen vedoten — nojautuvat yleisen tutkimusetiikan
ohella menetelmillisiin oletuksiin. Tarkastelen artikkelissani erityisesti laadul-
lista tutkimussuhdetta ja niitd seurauksia, jota tutkimussuhteen méirittiminen
yksityiseksi saa aikaan.

Alaikiisid koskevat tutkimusaineistot voivat olla audiovisuaalisia tallenteita,
kirjoituksia, kuvia tai piirustuksia. Koska tutkijat vetoavat tutkimussuhteeseen
arkistoinnin esteend nimenomaan haastatteluaineistojen yhteydessi, keskityn
artikkelissani niihin. Toistaiseksi se on my®s tyypillisin laadullinen arkistoai-
neisto kirjoitusten ohella. Vuorovaikutuksen ja kielen tutkijoiden primaariai-
neistona kiyttimit audiovisuaaliset tallenteet yleistynevit arkistoaineistoina
vasta, kun niiden kisittelyyn sopivat ohjelmistot tulevat laajempaan kiyttoon
aineistojen analyysivaiheissa.

Aineistojen arkistoinnin estdvit eettiset kdytinndt ja oletukset ovat ensisi-
jaisesti tutkijoiden maarittimid, vaikka niitd sovelletaan tutkittavien suojelu-
tarkoituksessa. Tuon artikkelissani esille toisenlaisen tulkinnan. Sen perusteella
voi olla eettisempii lihted oletuksesta, jossa yksityisten ihmisten tieteen
tarkoituksiin antama aika, ajatukset ja kokemukset nihdéin aitona toiveena
edistdd aihetta koskevaa tieteellistd tutkimusta. Tilloin luottamuksellinen
tutkimussuhde voidaan miiricedd yhdessi tutkittavien kanssa my6s niin, ettd
kerittiva tutkimusaineisto on kiytettivissi jatkotutkimuksiin ja tarvittaessa
saatujen tutkimustulosten tarkistamiseen.’

Arkistoinnin puolustus

Fettistd tarkastelua tarvitaan tilanteissa, joissa on eri nikékulmista katsoen
sekd hyvii ettd huonoja valintoja ja niiden seurauksia. Tutkimusaineiston ar-
kistointi tiedeyhteison jatkokiytettidviksi on tyypillisesti sellainen. Se voidaan
perustella sekd hyvini ettd huonona kiytintoni.

Puhe tieteen avoimuudesta tehokkuuden ja innovaatioiden lisddjidnd ei
valetdmated saa humanistia tai yhteiskuntatieteilijad limpenemadin arkistoinnin
kannattajaksi. Tieteen avoimuudella on kuitenkin perinteisesti ollut ja on
edelleen muita merkityksid ja ulottuvuuksia kuin taloudellinen tehokkuus.
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Avoimuus on tiedettid keskeisesti miirittelevi piirre ja edellytys tieteellisen
tiedon pitevyyden testaamiselle, kriittiselle arvioinnille ja samalla tieteen
edistymiselle.

Joillakin humanistisilla aloilla tutkijan kerddmit aineistot on perinteisesti
arkistoitu ja tutkimusteksteissd niihin viitataan niin, etcd lukija voi halutes-
saan |6ytdd analysoidut aineiston kohdat. Viime aikoina myds yhteiskunta-
tieteilijit ovat esittineet arkistointia pohtivia (Lappalainen 2007, Dicks ym.
2000) tai suoraan puolustavia kannanottoja (Gordon 2006, Mikeld 20006).
Yhteiskuntatieteiden tutkimuskulttuurissa aineistojen avoimuus ei kuitenkaan
ole vield tavallista. Edes vastaviittdjin ei oleteta perehtyvin tarkastettavassa
tydssd analysoituun empiiriseen aineistoon. Tulosten oikeellisuuden osoitta-
miseksi riittdd, ettd tutkija on johdonmukainen ja vakuuttava. Mertonilainen
ideaali — tieteellisten havaintojen ja piittelyjen avoimuus (Niiniluoto 2001)
— pitee siis tosiasiallisissa tutkimuskdytinndissd varsin vaihtelevasti.

Tutkimusaineistojen arkistointia voidaan my6s puolustaa ajatuksella, jonka
mukaan arkistoinnin ohjeet ja tutkimuksen hyvi tiedonhallinta edistdvit hy-
vid tutkimuskaytintoji. Huolellisesti ja systemaattisesti nimetyt muuttujat ja
niiden selitteet, puheesta tehdyn litteroinnin kattavuus, aineiston huolellinen
kuvailu ja kontekstitietojen tarkka kirjaaminen eivit ole ainoastaan arkistoitu-
jen aineistojen jatkokiytolle merkityksellisid kdytdnt6ji. Ne parantavat mys
alkuperiisen tutkimuksen laatua (Berg 2005).

Tieteen tutkimuksessa hyvin dokumentoidut ja arkistoidut alkupe-
riisaineistot ovat erinomainen tiedon lihde. Menetelmien perusopetuksessa
hyvin dokumentoidut aineistot muodostavat tutkimuksen teon opetuksen
ja eri analyysimenetelmien soveltamisen hedelmillisen resurssin. Samoihin
aihealueisiin liiteyvid eri tutkijoiden kerddmid aineistoja voi kiyttdd myos
yleistettivyyden testaamiseen. Uudet menetelmit voivat auttaa ymmirtdmain
kultcuuria ja yhteiskunnallista muutosta vanhoja aineistoja analysoimalla
(Corti & Thompson 2004).

Tutkimusaineiston arkistointia tiedeyhteisoén jatkokdyttoon voidaan pe-
rustella yksinkertaisesti siksi, ettd aineistot ovat tieteellisesti ja kulttuurisesti
arvokkaita ja ainutkertaisia — koskivat aineistot sitten aikuisia tai alaikisid
tutkittavia.

Tiettyyn tarkoitukseen keritylle aineistolle voidaan asettaa alkuperiisestd
poikkeavia tutkimuskysymyksid tai aineistoon voi soveltaa uutta analyysime-
netelmidi. Aineistoja voidaan kiyttdd myos ajalliseen vertailuun ja hiljattain
kerittyjd aineistoja varsinaista tutkimusaineistoa tiydentivini lisiaineistona
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— sddstien ndin tutkimuksen resurssien suuntaamista ”tarpeettoman” aineiston
hankintaan. (Keckman-Koivuniemi & Kleemola 2006.)

Esimerkiksi Isossa-Britanniassa ja Saksassa tutkijat ovat viime vuosina
innostuneet tutkimusasetelmista, joissa uuden tutkimuksen aineisto kerdtdan
samalta maantieteelliseltd alueelta ja vastaavankaltaiselta kohdejoukolta kuin
vertailuaineistona kiytettivi, vuosia aiemmin keritty arkistoaineisto (Southall
2007, Medjedovic 2007). Tillaiset tutkimusasetelmat avaavat uudenlaisia mah-
dollisuuksia my®s lasten ja nuorten elinoloja ja kulttuuria koskevien muutosten
tutkimiseen. Lisiksi arkistoaineistojen kiytté uusien aineistojen rinnalla tuo
erityisesti laadulliseen tutkimukseen vankempaa empiiristd uskottavuutta.

Arkistointia voidaan puolustaa myds silld, eted huolella arkistoidut aineistot
vihentivit pieniin viestoryhmiin kohdistuvaa tutkimuspainetta tai tarvetta
keritd samankaltaisia aineistoja samoista kohteista. Esimerkiksi kouluihin
kohdistuvat tutkimukset ovat jo joillain alueilla vaarantuneet siksi, etté toistuvat
aineistonkeruut koetaan normaalia koulutoimintaa hiiritsevina.

Arkistoinnin vastustus

Tutkittavien yksityisyyden kunnioittaminen on yksi vahvimpia eettisia normeja
ihmistieteissd. Etiikan lisaksi sithen velvoittaa lainsdidints. Lakien noudat-
taminen voidaan ymmartid tutkijoiden eettiseksi minimiksi, mutta laillisesti
toimien voi olla my®s epdeettinen. Tarkeimmit lailliset edellytykset arkistoi-
da, anonymisoida tai jittdd arkistoimatta tunnisteellinen aineisto johdetaan
tavallisesti henkilotietolaista.

Henkilstietolain soveltamisen peruslihtékohta on tutkittavan suostumus®.
Jos tutkittavilta ei ole suostumusta aineiston siilytcdmiseen jatkotutkimuksia
varten, tunnisteellinen tutkimusaineisto on hivitettivi tai siirrettivi arkis-
toitavaksi tai muutettava sellaiseen muotoon, ettei yksittiisid tutkittavia voi
aineistosta tunnistaa. Kiytinndssi vaihtoehdot ovat siis aineiston tuhoami-
nen, arkistointi tunnisteellisena tai anonymisointi. Tunnisteellisen aineiston
arkistointiin tulee hakea virallista lupaa Kansallisarkistolta, joka kysyy myos
tietosuojavaltuutetun arvion asiasta. Anonymisoidun aineiston voi arkistoida
ilman Kansallisarkiston lupaa.

Suomalaisista tutkijoista osa on itsekin himmistellyt, miksi tuli luvattua
tutkittaville luottamuksellisuus, joka rajautuu vain yhden tutkijan tiettyyn
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Tammikuussa 2004 luin Erkki Kujalan viitoskirjaa Sodanaikaisten pikkupoikien
lapsuuskokemuksia isyyden nikikulmasta (Kujala 2003). Tutkimustaan varten Kujala
oli haastatellut miehii, jotka olivat lapsia sota-aikaan 1939-1945. Haastatteluissa
kiisiteltiin sota-ajan muistoja, elimii kotona ja ylipiinsi sodan vaikutusta ihmisiin.
Pidaiheita olivat haastateltavan suhde isddnsi, isin suhde puolisoonsa ja perheeseensi
seki ylipddnsd vanhemmuuteen.

Viitdskirjansa lopussa Kujala mainitsi, miten haastatteluaineisto on rikas
resurssi monenlaisille jatkotutkimuksille (mt. 2003, 229). Otin yhteyttd Kujalaan
saadakseni aineiston arkistoitavaksi ja kysyin, mitd hin oli luvannut aineiston
kiytostd haastateltaville. Han kertoi luvanneensa, ettd aineisto on tiysin luottamuk-
sellinen ja kukaan muu ei tule aineistoa nikemiin. Ihmettelin lupauksen ristiriitaa
suhteessa tutkimuksen lopussa mainittuun aineiston arvoon erilaisissa jatkotutki-
muksissa. Kujala vastasi olettaneensa, ettd kaiken kattavan luottamuksellisuuden
lupaaminen on ainoa oikea tapa tehdi laadullista tutkimusta. (Oletus on hyvin
tyypillinen ja useat tutkijat pitivit arkistointia juuri samasta syysti epdeettiseni.)
Kujala jatkoi todeten haastatteluissa kisiteltyjen aiheiden olleen niin sensitiivisid
ja henkilokohtaisia, ettd tutkimukseen osallistuivat vain ne michet, jotka halusivat
aihepiirid tieteellisesti tutkittavan. Tutkijan tulkinnan mukaan haastatteluihin
osallistuneet miehet toivoivat, etti heidin kokemuksiensa tutkiminen voisi auttaa
ymmirtimiin heidin sukupolveaan ja antaa ajatuksen aiheita nykyisille ja tule-
vaisuuden isille heidin omassa vanhemman roolissaan.

Kujalan ajattelussa kiteytyi kaksi keskeniin ristiriidassa olevaa periaatetta.
Yheiidltd hin halusi noudattaa tieteellisen tiedon avoimuuden periaatetta ja edistdd
aihetta koskevaa tutkimusta. Samaan aikaan hin kuitenkin noudatti laadullisen
tutkimuksen konventiota, jonka mukaisesti hin kertoi tutkittaville aineiston
tulevan vain omaan kiyttd6nsi.

Koska tietoarkistossa ei ollut vield tutkittu ja testattu audiovisuaalisten aineis-
tojen digitaalista arkistointia — puhumattakaan anonymisoinnista — ainoa mah-
dollisuus oli arkistoida ja tutkijan toimeksiannosta anonymisoida haastattelujen
yhteenvedot. Yhteenvedot olivat haastattelutallenteista laadittuja poytikirjoja,
jotka oli paikoin kirjattu haastateltavan kerronnan kielelld, mutta ilman tutkijan
puheenvuoroja. Ainutkertaisesta tutkimusaineistosta sekin on parempi kuin ei
mitdidn. Aineisto "FSD1325 Sota-ajan pikkupojat” on ollut jatkokiytdssd useissa
erilaisissa tutkimuksissa.
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tutkimuskiyttoon. Kyse on osin siiti, ettd arkistointi on yksinkertaisesti uusi
asia. Siksi tutkittaville ei ole puhuttu aineiston siilyttimisestd jatkotutkimuksia
varten. Mutta osa tutkijoista ei kdytintod ihmettele, vaan tulkitsee sen olen-
naiseksi osaksi laadullista tutkimusta ja pitdd juuri sen vuoksi arkistointia jo
lahtokohtaisesti epdeettiseni.

Arkistointia vastustavat tutkijat epiilevit, ettd arkistoaineistojen jatko-
kiyttdjit eivit pysty noudattamaan tutkimuseettisid sitoumuksia, joilla on
luvattu suojata tutkittavien yksityisyyttd ja sdilyttdd aineisto luottamukselli-
sena. Niin tulkittuna toisen — tutkittaville tuntemattoman — tutkijan katse
loukkaa aineistossa esiintyvien tutkittavien integriteettid. Esimerkiksi Jane
Richardson ja Barry Codfrey (2002, 347) toteavat, ettd litteroidun aineiston
parissa tyoskentely ei mahdollista tutkijan ja tutkittavan vililld olevan eetti-
sen suhteen siilyttdmistd. Tdmi pitee kirjoittajien mukaan juuri laadullisiin
aineistoihin, silld tutkittavat saattavat usein puhua laveammin kuin ovat
aikoneet, ja laadullinen haastattelutilanne nostattaa toisinaan tutkittavien
tunteet — jopa ahdistuksen — esiin ennakoimattomalla tavalla. (Mt. 350, vrt.
Mauthner, Parry & Backett-Milburn 1998.)

Richardson ja Codfrey kuvaavat tutkittavat henkilding, jotka eivit osaa
tdysin hallita omaa kidytdstdin ja varsinkaan tunteitaan. Tami ilmenee siind,
miten he kuvaavat tutkittavia kyvyttomyyttd korostaen: tutkittavat ihmiset
eivit pysty tietdmain, ennakoimaan kiytdstddn tai hallitsemaan tunteitaan.
(Mt. 349-351.) Richardson ja Codfrey eivit kuitenkaan puhu alaikiisistd
tutkittavista, vaan aikuisista.

Tutkittavien vihittely toimintaansa tietoisesti hallitsevina subjekteina ei
ole Richardsonin ja Codfreyn varsinainen tarkoitus. Mutta argumentoitaessa
arkistointia vastaan tutkimusaineistossa esiintyvien ihmisten esittiminen
epikompetentteina tekee perustellummaksi pyrkimyksen suojella heiti. Yksi
suojelun muoto on estdi muiden tutkijoiden pdisy aineiston airelle. Kyse
ei ole silti — tai ainakaan yksinomaan — toimivan argumentointistrategian
valitsemisesta. Kyse on my®os erityisestd tavasta ymmirtid laadullinen tucki-
mussuhde. Ajatus epikompetenssista tulee ehkd ymmirrettivimmiksi, kun
puhutaan alaikiisistd tutkittavista. Laadullinen metodi tutkittavien hallitse-
mattomissa olevana tiedonkeruumenetelmini ei kuitenkaan pide vilttimated
edes alaikiisten tutkittavien kohdalla.
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Tutkimussuhteen erityisyys tutkijan nakékulmasta

Keskusteluni suomalaisten tutkijoiden kanssa laadullisten aineistojen arkistoin-
nista kilpistyvit useimmiten pelkoon siité, ettd arkistointi loukkaisi tutkictavia.
Oletus on ymmirrettivd, mikili tutkittaville on luvattu, etti aineistoa eivit
muut tule nikemiin. Mutta vaikka tutkittaville ei olisi sellaista luvattukaan,
aineiston arkistointi tuntuu tutkijoista vdiriltd. Tulkintani mukaan tdhin
tunteeseen vaikuttaa ajattelu, jonka mukaan tutkimussuhde mielletian hyvin
henkilokohtaiseksi ja liki intiimiksi tiedonhankinnan muodoksi. Niin voi-
daan tulkita siitd riippumactta, onko kyseessi pitkdan kestdvi tutkimussuhde,
kuten etnografiassa vai yksittdinen haastattelu — oli se sitten strukturoitu tai
strukturoimaton.

Tunteiden merkityksen ja tutkimustilanteiden ennakoimattomuuden
korostus ilmenté erityisen hyvin ymmirrystd laadullisesta tutkimussuhteesta.
Lihestymistapaan on ikiin kuin sisidn kirjoitettuna lupaus tuottaa poikkeuk-
sellisen tunnustuksellista ja paljastavaa tutkimusaineistoa. Muistan itse, miten
opiskeluaikoina laadulliset menetelmit esiteltiin keinona tavoittaa todellinen
ihmisten elimi. Kielellisen kiddnteen jilkeen laadullisia menetelmid ei ehkd
endd nihdd keinona (syvi)sukeltaa ihmisten autenttisen eldimin kipupisteisiin.
Silti ajatus laadullisen aineiston hyvin henkilokohtaisesta, erityisen paljasta-
vasta — ja siksi kitkettivistd — luonteesta on siilynyt. Sen vuoksi laadullisen
aineiston arkistointi tiedeyhteison kiyttoon koetaan lihestymistapaan kuu-
lumattomaksi. (Kuula 2007.)

Ajatus laadullisista menetelmistd autenttisen totuuden paljastajina voi
tuottaa ongelmia silloinkin, kun tutkimusaineiston arkistointi on jo normaa-
likdytdnto. Isossa-Britanniassa aineistojaan arkistoitaviksi luovuttavat tutkijat
saattavat vihitelld aineistonsa arvoa ja olla jopa hipeissain siksi, ettd heidin
aineistonsa ei sisilli tutkittavien voimakkaita tunteenilmauksia tai vavahdut-
tavan paljastavia tai erikoisia kokemuksia (Elizabeth Bishop, suullinen tieto
4.11.2005). Ainutkertaisuus, tunteet ja paljastavuus eivit siis ole yksinker-
taisesti laadullista tutkimussuhdetta kuvaavia adjektiiveja. Niistd voi tulla
midreitd, joiden valossa yhden jos toisenkin laadullinen aineisto tarkemmin
tarkasteltuna nidyttdd varsin laimealta, jopa hivettivin tylsilti.
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Kun painotetaan laadullisen aineiston henkilékohtaisuutta esteeni sen
arkistoinnille, puhutaan itse asiassa tutkimussuhteesta ja sen olennaisten
piirteiden siilyttimisestd. Kuten kaikissa suhteissa, myos tutkimussuhteessa
on vahintiin kaksi osapuolta. Osaavatko siis tutkittavat hallita sanomisiaan, ja
miten yksityinen ja salassa pidettdvi tutkimussuhde on heidin mielestdidn?

Tutkittavien kasityksia tutkimussuhteesta

On olemassa hyvin vihin empiiristd tutkimusta siitd, millaisena tutkittavat
kokevat tutkimustilanteen ja tutkijan kidytoksen. Yksi sellainen on Isossa-
Britanniassa vuonna 2007 tehty 50 ihmisen haastattelututkimus, joka keskittyi
tutkittavien tutkimuskokemukseen etiikan nikokulmasta. Haastateltavat oli
poimittu viiden erilaisen sosiaalitieteellisen tutkimuksen tutkittavista. (Gra-
ham, Grewal & Lewis 2007.)

Kaikilta 50 haastatellulta kysyttiin erikseen arkaluonteisten aiheiden tut-
kimisesta. Haastateltujen mielestd arkaluonteisia, henkilokohtaisia ja ahdis-
tavia aiheita on oikeus kisitelld tutkimuksessa, kun tutkimusaihe on tirkes,
tutkittavia on informoitu haastattelussa kisiteltdvistd aiheista ja kerrottu, ettd
heilld on oikeus myds olla vastaamatta. Lisdksi tutkittavat edellyttivit, ettd
kysymykset ja keskustelun aiheet ovat relevantteja kyseiselle tutkimukselle ja
ettd tutkija on herkkd havaitsemaan tutkittavan haluttomuuden vastarta tai
jatkaa osallistumistaan (mt. 30).

Haastatteluissa tutkimuksiin osallistuneet ihmiset kertoivat, etteivit he
halunneet tietdd haastattelijasta henkilokohtaisia tietoja, hinen kokemuk-
siaan ja nikemyksiddn. Heidin mielestddn sellainen ”lihempi tunteminen”
olisi rajoittanut heidin omien kokemustensa ja nikemystensi kertomista.
Enemmiston mielestd tuntemattomalle, jota ei tarvitse endd kohdata, voi puhua
avoimemmin ja vapaammin. Télléin tutkittavien ei tarvitse taiteilla sen suh-
teen, miten kerrotut asiat ja ajatukset kenties sopivat tutkijan tai haastattelijan
ajatuksiin, arvomaailmaan ja eliminkokemuksiin®. (Mt. 31.)

Brittitutkimuksen haastatelluista vain muutama kertoi piddttiytyneensi ker-
tomasta heiltd kysyttyd tietoa, nikemysti tai kokemusta. Lomakehaastatteluissa
ihmiset vastasivat ”ei mikiin esitetyistd vaihtoehdoista”, kun he eivit halunneet
kertoa, miki se oikeasti olisi. Laadullisessa tutkimuksessa tutkijaa saatettiin
pyytiid sulkemaan nauhuri hetkeksi, jos he aikoivat kertoa jotain, minki ei
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haluttu péityvin tutkimuksen materiaaliksi. Lisiksi saatettiin tarkoitukselli-
sesti puhua harhaanjohtavasti tai epitismillisesti tai kuvata kysyttyjd asioita
hyvin yleiselld tasolla. Kun tutkittavat puhuivat hyvin epimiiriisesti ja ylei-
selld tasolla, he olettivat tutkijan ymmartivin, ettd haastattelutilanteessa on
siirrytedvi seuraaviin aiheisiin. Niin korostettiin haastattelijan vastuuta kyetd
intuitiivisesti nikemdin ja ymmartimiin vihjeistd, miten haastattelussa tulee
edetd. Tutkittavien mielestd haastattelijan tulee tulkita vuorovaikutuksen tun-
nelmasta ja tutkittavien vastauksista, milloin keskustelun aihetta tulee vaihtaa
ilman, ettd tutkittavan tdytyy se eksplisiittisesti sanoa. (Graham, Grewal &
Lewis 2007, 39.)

Edelli referoitu brittitutkimus kisittelee aikuisten tutkittavien kokemuksia.
Silti my®6s lapset tunnistavat sosiaalisen vuorovaikutuksen kiytintoji, joita he
soveltavat vuorovaikutuksessa niin aikuisten kuin toisten lastenkin kanssa.
Anthony Wootton (2007) osoittaa artikkelissaan, miten jo 2—3-vuotias lapsi
osaa kiyttid kielellisen vuorovaikutuksen konventioita pyrkimyksissdin saada
aikuiset osallistumaan keskusteluun lapsen toivomalla tavalla (mt. 192-193).
Maarit Alasuutarin artikkeli (2005) on puolestaan oiva esimerkki siitd, miten
lasten itseniisesti valitsemat sanat ja tulkintakehykset vaikuttavat aikuisen
haastattelijan puheenvuoroihin ja vuorovaikutuksen etenemiseen.

Jos aikuiset tutkittavat sidtelevit — kuten Graham, Grewal ja Lewis (2007,
39) kertovat — tutkimustilannetta normaalin vuorovaikutuksen keinoin, on
alaikiisid tutkittaessa yhtd lailla kiinnitettivi huomiota eleisiin, sanavalin-
toihin ja kiusaantuneisuuden ilmauksiin, jotka osoittavat tutkijalle miten
vuorovaikutuksessa tulee edetd tutkittavaa kunnioittaen. Tutkijan ja lapsen
vilisen valtaeron vuoksi tutkijan tulee erityisen tarkasti kiinnittdi huomiota
tilanteisiin, joissa lapsi ilmaisee haluttomuutta osallistumiseen — erityisesti
silloin kun osallistumisesta ovat osaltaan pdittdmissi myds huoltajat tai
insticuutioiden edustajat.

Anna Rastaan (2007) tutkimuksessa transnationaaliset juuret omaavista
alaikiisistd osa haastatteluihin osallistuneista saattoi erikseen pyytid poistamaan
aineistosta jotkut tietyt osat. (Mt. 72-73.) Timai osoittaa, etti tietyn kypsyyden
saavutettuaan alaikiiset osaavat myos eksplisiittisesti vaatia itsemaariamisoi-
keutensa kunnioittamista tutkimustilanteessa, kun heille on selkeisti kerrottu
osallistumisen vapaachtoisuudesta.

Edelld kerrotut tulokset kertovat siitd, ettd sen enempid aikuiset kuin
alaikiisetkdin tutkittavat eivit ole avuttomia ja taitamattomia ihmisii, jotka
tulevat kertoneeksi ja paljastaneeksi kaiken mahdollisen itsestdin tutkimus-
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tilanteessa. Tutkittavilla on hyvin monenlaisia strategioita siddelld sitd, mistd,
missd madrin ja miten he tutkimushaastattelussa itsestddn kertovat. Tulokset
osoittavat myds sen, miten olennaisesti vuorovaikutus ja sen sujuminen vaikut-
tavat sithen, onnistuuko tietojen suodattaminen tutkittavan toivomalla tavalla.
Hyvin nuorten alaikdisten kohdalla tutkijan tulee noudattaa erityisen selkeisti
yleistd eettistd periaatetta, jonka mukaan tutkittavan itsemiiriamisoikeutta ja
vapaaehtoisuuden periaatetta tulee noudattaa myds tutkimustilanteessa. Sen
edellytyksend on tutkijan herkkyys havaita ja kunnioittaa vuorovaikutusti-
lanteessa niitd strategioita, joita tutkittava itse kiyttdd tilanteen ohjaukseen.
Tutkivan aikuisen ja tutkittavan alaikdisen valtaeroa ei saa kiyttdd manipuloin-
tiin, vaikka alaikiinen tutkittava on ilmaissut oman halukkuutensa osallistua
tutkimukseen.

Tutkittavien kisityksid aineiston luottamuksellisuudesta

Yhteiskuntatieteellisessd tictoarkistossa on muutaman kerran tutkijan tai
tutkimusryhmin toimeksiannosta jilkikiteen otettu yhteyttd tutkittaviin,
jotta saataisiin tietdd, antavatko he arkistointiluvan heiti koskevalle aineis-
tolle. Niin on tehty, mikili aineiston tdydellinen anonymisointi on katsottu
mahdottomaksi ja tutkija on pitinyt eettisesti oikeana ratkaisuna tiedustella
asiaa itse tutkittavilta. Lisiksi aineisto on arvioitu siini miirin arvokkaaksi,
ectd arkistointilupia koskeva tiedusteluprosessi on kannattanut aloittaa.
Tietoarkistossa on jilkikiteen kysytty neljadn tutkimukseen osallistuneilta
henkilsiltd heidin suostumustaan ja mielipidettddn arkistoinnista: opiskelijoi-
den elimikertojen kirjoittajilta, tydelimin tasa-arvoa kisitelleen tutkimuksen
haastateltavilta, ympiristokiistoja koskeneen tutkimuksen haastateltavilta ja
maaseudun naisten elimii kisitelleen tutkimuksen haastateltavilta. Tutkittaville
kirjoitettiin yhdessi tutkijoiden kanssa kirje, jossa muistutettiin tutkimuk-
seen osallistumisesta, kerrottiin Yhteiskuntatieteellisestd tietoarkistosta ja
sen toimintaperiaatteista. Kirjeen lopussa pyydettiin soittamaan minulle tai
lahettdmain vastauskuoressa arkistointilupa tai sen kielto. Kirjeessd selitettiin,
ettd arkistointi on yhti lailla vapaachtoista kuin tutkimukseen osallistumi-
nenkin on ollut ja etd kieltoa arkistoida ei tarvitse perustella mitenkdin.
Moni tutkittavista soitti minulle ja itse paitin kirjeen sijaan soittaa kaikille
tyomarkkinoiden tasa-arvoa koskeneen tutkimuksen haastatelluille.
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Vaikka kaikki tutkittavat olivat alun alkaen suostuneet tutkimukseen, jossa
kerittdvin aineiston kdyttdjiksi on nimetty vain tietty tutkija tai tutkimus-
ryhmd, vain nelji 169:sté tutkittavasta kielsi arkistoinnin. Tutkittavien kanssa
kiydyt keskustelut olivat erityisen mielenkiintoisia ja niiden péisisillon voi
tiivistid yhteen asiaan: tutkimuksiin osallistuneet olivat halunneet edesauttaa
kisiteltivin aiheen tieteellistd tutkimusta ja aineiston arkistointi jatkokdyttod
varten vain vahvisti alkuperiisen toiveen toteutumista. Jotkut erityisesti toi-
voivat, ettd eri oppiaineita edustavat toiset tutkijat tutkisivat aineistoja, kun
alkuperiisen tutkimuksen tulosten oikeellisuudesta ei oltu vakuuttuneita.
Lisaksi jotkut olivat vihaisia ymmarrettydin ettd aineisto ilman arkistointiluvan
kysymista olisikin jadnyt vain yhden tutkijan haltuun.

Tietoarkiston tavoittamat tutkittavat mielsivit tutkimustilanteen eri tavalla
kuin laadullisen tutkimussuhteen salassa pidettivyytei korostavat tutkijat. Siitd
kertoo tutkittavien tapa méiritelld tutkimukseen osallistumisen tarkoitus ja
sitd kautta tutkimussuhde. He olivat mieltdneet osallistuvansa tutkimukseen
tutkimustarkoituksessa, eivitkd he tulkinneet laadullista tutkimusta salassa pi-
dettdviksi ja siksi jatkotutkimuksilta kitkettiviksi vuorovaikutussuhteeksi.

Sirpa Lappalainen tekee parhaillaan etnografiaa nuorten arjesta amma-
tillisessa koulutuksessa ja on suunnitellut tutkimuksensa alusta pitden niin,
ettd anonymisoidut kenttdpdivikirjat ja haastattelut arkistoidaan tutkimuksen
valmistuttua tietoarkistoon. Hinen kokemuksensa mukaan tutkimukseen osal-
listuvat nuoret ovat harvemmin kiinnostuneita tieteen tekemisen kiytinnéistd,
tutkimusaineistojen arkistoinnista tai mahdollisista jatkotutkimuksista, vaikka
tutkija olisi heille valmis niistd tietoa antamaan. Lappalaisen mukaan nuoret
toivovat ettd heidin kokemuksensa vilittyvit heidin elimiinsi vaikuttaville
aikuisille myos tutkimuksen avulla (vre. Mietola 2007, 161-165). Etiikan
kannalta nuorille olennaisinta on kuitenkin tieto siitd, ettd heiddn ajatuksiaan
ja nikemyksiddn ei vilitetd yksilSityind koulun henkilokunnalle tai nuorten
vanhemmille. Nimettomyys tutkimusraportoinnissa on toinen heille tirked
seikka. Muutoin nuoret tuntuvat luottavan siihen, etti tutkijat tekevit tydnsi
omien ammattisidntdjensi mukaisesti ilman ettd nuorten itsensd tarvitsisi
niiden periddn kyselld tai niistd erityisesti huolehtia.

Rose Wiles, Graham Crow, Vikki Charles ja Sue Heath (2007) raportoi-
vat Lappalaisen kokemuksia vastaavia esimerkkeji haastateltuaan tutkijoita,
joiden tutkittavat olivat olleet lapsia tai nuoria. Kun alaikidinen tutkittava
pitdd esimerkiksi haastattelun aiheesta, hin on tavallisesti innokas ohittamaan
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viralliset alkuvaiheet, joissa tutkija selostaisi tarkemmin tietosuojasta, aineis-
ton luottamuksellisuudesta ja tutkimuksen tavoitteista. Innostuksen ohella
vihdinen kiinnostus ”tylsiin” informaatioon tutkimuksen teon kiytinnoistd
selittyy tutkijoiden mukaan sekd halulla tulla kunnolla kuunnelluksi ettd
luottamuksella tutkijoiden ammattikuntaan.

Tutkimukseen suostumiseen vaikuttaa olennaisesti tutkimusaihe. Téti
vahvistaa Anna Rastaan (2007) kokemukset transnationaaliset juuret omaa-
vista alaikdisistd, joita hidn tavoitteli rasismia kisittelevddn tutkimukseen
osallistujiksi. Monet kieltdytyivit osallistumasta haastatteluun, jossa kisiteltiin
erilaisuuden ja rasismin kokemuksia. Tutkijan tulkinnan mukaan osa halusi
ndin suojata itsensi tilanteelta, jossa he olisivat antaneet haastattelijalle vapaat
kidet ohjata keskustelua, esimerkiksi kysymilld kokemuksista, joita he eivit
olleet valmiita jakamaan muiden tai ainakaan tutkijan kanssa. (Mt. 72-73).

Alaikaisia koskevan aineiston luottamuksellisuus

Puhuttuani erdissi seminaarissa aineistojen arkistoinnin merkityksesté, huo-
kaisi viimeisen yleiskommentin eris tutkija: Onneksi tutkin alaikaisid,
joten mini en edes voi miettid aineistojeni arkistointia muiden tutkijoiden
kiyttoon”. Tulkitsen huomautukseen sisiltyvin oletuksen siitd, ectd alaikiisid
koskevien aineistojen kiyttd jatkotutkimuksissa olisi lahtokohtaisesti kiellettyi
tai epdeettistd. Pitdisikd alaikiisiin kohdistuneen tutkimuksen aineistoihin
suhtautua eri tavalla kuin aikuisia koskeviin aineistoihin?

Kun tutkittavat eivit tunnu enii muistavan etti kyseessi on tutkimustilan-
ne, epiilevit tutkijat toisinaan tutkittavien kompetenssia hahmottaa tilanne.
Oletettavasti ndin tapahtuu useimmin tutkittaessa hyvin nuoria alaikaisia.
Varhaisnuorten ja nuorten kohdalla on jo vaikeampi arvioida, ovatko he
tosiasiallisesti unohtaneet, ettd tutkija on tutkija, vai onko tutkimuksen vuoro-
vaikutustilanne poikkeuksellisen sujuva ja epimuodollinen. Aineiston kiyttod
siitelee kuitenkin oleellisimmin tutkijan ammattietiikka, jolla turvataan se,
ettd tutkimusaineistoja ei kiytetd vddriin tarkoituksiin.

Luottamuksellisuus tutkimusaineistoista puhuttaessa viittaa yksictdisid
ihmisid koskeviin tieroihin ja ndiden tietojen kdiytisti annettuihin lupauksiin.
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Luottamus tutkimusaineiston yhteydessi tarkoittaa ensisijaisesti tutkittavan
luottamusta siihen, ettd aineistoa kdytetdin, kisitellddn ja sdilytetddn lupausten
mukaisesti (Kuula 2006, 88—90). Maarit Alasuutari (2005) korostaa, miten
kaikille — my6s hyvin nuorille alaikiisille — tulee kertoa mahdollisimman
ymmirrettdvisti mistd tutkimuksessa on kyse, mikid on haastattelijan rooli
suhteessa tutkimuksen muihin osapuoliin ja miten lapsen kertomia tietoja
kiytetdin (mt. 148). Lupaukset aineiston kiyttotarkoituksesta ja siilyttimisestd
annetaan tutkittaville jo sovittaessa tutkimukseen osallistumisesta ja niiden
noudattaminen nojautuu tutkijan ammartietitkkaan. Tutkimusaineiston
suunnitelmallinen keruu, kisittely ja arkistointi kuuluvat tutkijan ammatti-
tehtéviin, jotka tehddin ammatin perusperiaatteiden mukaisesti my®6s silloin
kun tutkittava idn tai muun syyn vuoksi vaikuttaa unohtaneen aineistonke-
ruutilanteessa tutkimuskontekstin.

Tutkimusaineiston luottamuksellisuuden siilyttiminen koskee yhtd
lailla niin aineiston kerdnneitd kuin arkistoaineistoa kidyttivid tutkijoita.
Tutkimustarkoituksiin kerittyjd aineistoja ei saa kiyttdd, eikd luovuttaa tut-
kimushenkiloitd koskevaan padtoksentekoon. Tutkimusaineiston sisiltdmistd
yksittdisid ihmisid koskevista tiedoista ei mydskiin saa puhua tai kirjoittaa
tunnistetietoineen, ellei asiasta ole sovittu nimenomaisesti tutkittavien kanssa.
Erityisen tuomittavaa on tutkimushenkil8istd puhuminen tai tietojen vélittd-
minen halventavassa mielessd tai muutoin epiasiallisesti. Tutkimustarkoituksiin
kerittyjd aineistoja kuitenkin saa ja pitdd kiytridd tieteelliseen tutkimukseen.

Nimellisyys vai nimettomyys?

Yhteiskuntatieteissi yksityisyyden kunnioittaminen ja tutkittavien tunnista-
mattomuus on keskeinen eettinen periaate. Humanistisilla aloilla periaatetta ei
aina tulkita samalla tavalla, vaan toisinaan tirkeimmiksi katsotaan tutkittavien
oikeus omistaa oman eliminsi tirkeit tiedot ja asiat omissa nimissdin. Yhden
alan eettinen kiytintd voi toisella alalla olla epieettinen. Robert Perksin (2008)
mukaan Isossa-Britanniassa kulttuurintutkimuksen haastattelu arkistoitaisiin
British Library of Sound Archive -yksikkoon nimitietoineen dénitallenteina,
mutta samaisesta haastaccelusta poistettaisiin tunnistetiedot, jos se arkistoitaisiin
yhteiskuntatieteiden UK Data Archive -yksikkoon.

225



Arkistonhoitajan kokemuksia 2

Arja Kuula

Vaikka alkuperiisen tutkijan tekemi anonymisointi on aina suositeltavin vaihtoehto,
tutkijan toimeksiannosta on anonymisointi tehty toisinaan my®s tietoarkistossa.
Anonymisointia tekevit tutkimusapulaiset ovat hyvin perilli henkilétietolain
miiritelmistd, jossa arkaluonteisiksi tiedoiksi méiritelldin muiden muassa rikol-
lista tekoa kuvaavat tiedot. Jos anonymisoitavassa aineistossa tormitiin tillaisiin
tietoihin, joudutaan pohtimaan ensisijaisesti sitd voidaanko aineiston sisiltimii
tietoa kiyttdd vidrin niin, ettd siitd olisi haitallisia seurauksia tutkittaville.

Nuorten kiinnykin kiyttd4 kisittelevin aineiston yksi haastateltu nuori poika
kertoi haastattelussaan laveasti hakkerointikokemuksistaan. Tutkimusapulaiseni
halusi keskustella siitd, tulisiko hakkerointia kisittelevit haastattelun kohdat poistaa,
koska 1) ne olivat haastateltavan rikollisesta toiminnasta kertovaa arkaluonteista
tietoa, 2) niiden paljastumisesta voisi seurata haastateltavalle vaikeuksia, 3) pa-
himmillaan hakkeroinnin kuvaus voisi toimia yllykkeeni ja ohjeina hakkerointiin
aineistoa analysoivalle jatkotutkijalle.

Luin haastattelun ja keskusteltuamme siitd paddyimme siihen, ettd haastat-
telusta ei poisteta hakkeroinnista kertovia kohtia, koska 1) kerrotut hakkeroin-
titapaukset olisivat olleet joka tapauksessa rikosoikeudellisesti vanhentuneita, 2)
jatkotutkija saa tietdd haastateltavasta henkildsti vain sukupuolen, idn, asuinldinin
ja asuinpaikan tilastollisen kuntakoon, 3) jos jatkotutkija yrittiisi pddstd selville
kyseisen haastateltavan henkil8llisyydestd, hin syyllistyisi aineiston kiyttdehtojen
rikkomukseen ja tietoja muuhun kiyttoon (esimerkiksi poliisille) luovuttaessaan
myds lain rikkomukseen.

Keskustelimme my®és siitd, miten nuoretkin haastateltavat voivat kertoa
haastattelutilanteessa asioita liioitellen tai muutoin totuuden vieresti. Toisaalta
pohdimme sitd, miten arveluttavaa olisi poistaa haastatteluista olennaista nuorten
verkkokiyttidytymisti koskevaa tietoa.

Jotta aineistoa anonymisoinut tutkimusapulainen olisi saanut mielenrauhan,
pyysin tietoarkiston atk-asiantuntijaa lukemaan haastattelun ja arvioimaan, miten
seikkaperiiset ohjeet hakkerointiin haastattelussa oli ja voisiko aineistoa tutkiva
kiytedd niitd ohjeina hakkerointiin. Hinen mukaansa ne olivat ylimalkaiset ja
tarkemmat ohjeet olisi saanut yksinkertaisella internet-haulla.
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Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon on arkistoitu Monika Riihelin
ja Liisa Karlssonin tuottama Lasten satuja ja tarinoita 1995-2005 -tutki-
musaineisto, joka sisiltdd noin 3500 tarinaa ja satua, joiden kertojina ovat
0—15-vuotiaat lapset ympiri Suomea. Aineistoa ei ole keritty varta vasten
tutkimuskdytcoon, vaan lasten arjessa, normaalissa toiminnassa. Vanhemmilta
ja lapsilta itseleddn on saatu lupa kiyttdd satuja myds tutkimustarkoituksiin.
Satuihin on merkattu mm. kertojan ja kirjaajan nimet, kertojan iki, suku-
puoli, piivimaird, paikkakunta ja kertomispaikka. Vaikka lupa tarinoiden
sdilyttdmiseen tutkimuskiyttod varten on myds vanhemmilta, piitettiin
tietoarkistossa poistaa sihkoisestd aineistosta lasten sukunimet. Sama aineisto
on paperiversiona arkistoitu nimitietoineen Kansanrunousarkistoon.

Satuaineisto on hyvi esimerkki siitd, miten oikean ratkaisun l6ytiminen
tunnisteellisuuteen ei ole helppoa. Tietoarkiston sihkdisti aineistoa voi vilit-
tdd tutkijoille ja opiskelijoille ympiri maata, kun taas Kansanrunousarkiston
aineistoa tutkivan tulee mennd paikan péille ja perehtyd aineistoon arkiston
sdantojen mukaisesti. Tietoarkistossa pddtettiin poistaa sukunimet satuja kerto-
neiden lasten nimistd. Padtos perustui sithen, ettei koko nimen siilyttdmiselle
ollut tutkimuksellista perustetta. Lisiksi joidenkin kertomusten voi tulkita
kertovan perheen ongelmista, vaikka ilman muita kontekstitietoja jatkokayt-
tdjd ei voikaan madrittdd toden ja sadun eroa. Asiaa voi silti miettid myds
toisesta nikokulmasta. Kirjallinen ja kerronnallinen kulttuuri on useimmiten
tekijanoikeudellisesti suojattua. Tutkimusaineistoksi padtyvien kertomusten
kirjoittajat eivit kuitenkaan tavallisesti — ainakaan yhteiskuntatieteissi — saa
tuotoksistaan kunniaa omissa nimissiin, vaikka ne olisivat myds kaunokir-
jallisesti tai muuten taiteellisesti arvokkaita.

Anonymisointia ja tunnisteettomuutta on kritisoitu my6s yhteiskun-
tatieteissd. Benjamin Baez (2002) osoittaa perusteellisessa artikkelissaan,
miten esimerkiksi syrjinnin tutkimuksessa tdsmillisten tietojen ja paikkojen
hiivyttdminen ei véltéimittd ole eettisesti perusteltavissa. Samaan tapaan
tunnistetietojen siilyttdmistd puolustaa Audrey Kobayashi (2001) eritellessdin
kriittisen tutkimuksen mahdollisuuksia. Jo-Anne Kelder (2005) puolestaan
korostaa tutkittavien itsemidrdamisoikeuden merkitystd, kun tehddin paicoksid
nimitietojen ja muiden tunnisteiden poistamisesta.

Haastateltuaan useita tutkijoita tutkimuksen etiikasta Rose Wiles ym.
(2006) toteavat, ettd tunnistamacttomuuteen pyrkiminen koetaan erityisen
ongelmalliseksi arviointitutkimuksissa ja tietyille alueille tai organisaatioihin
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kohdistuvissa tutkimuksissa. Lisiksi he mainitsevat, etti erityisesti alaikiiset
tutkittavat haluavat aikuisia voimakkaammin esiintyi tutkimusteksteissi omilla
nimilld4n. Silti suurin osa tutkijoista valitsee yhdenmukaisen linjan ja kiyttdd
pseudonyymeji kaikista tutkittavista (mc.).

Toive esiintyd omalla nimelldidn tutkimusjulkaisuissa on yksi merkki
siitd, ettd yksityisyyden ja julkisuuden rajat ovat kulttuurisesti muuttumas-
sa. Esimerkiksi internet asettaa vain teknisen osaamisen ja motiivit rajoiksi
sille, mitd itsestddn haluaa julkisesti esittdd. Lisiksi kultcuurin muutosta ovat
vahvistaneet erilaiset television pirjadmiskisat nostamalla nopeaan tahtiin
hetkellisiksi iltapdivilehtien julkkiksiksi niin sanottuja tavallisia ihmisid ja
heidin liheisidin.

Television pirjadmiskisat vetoavat osallistujien julkisuuden ja menestyksen
tavoittelun ohella katsojien mydtielimisen tarpeisiin — ja totuttavat tirkistelyn
ja hidpdisemisen kulttuuriin. Vaikka ehki valtaosa ihmisistd pitdd ohjelmiin
osallistumista ylipdinsd harkitsemattomana tekona, tamperelaislukion kou-
lukirdjien ddnestyksessd perdti kolmannes oppilaista ilmaisi olevansa halukas
julkkiksen rooliin osallistumalla joko Big Brother tai Idols-kisaan (Aamulehti
2007). Samaan asiaan on térmitty tietoarkistossa pohdittaessa konkreettisia
ratkaisuja alaikdisten haastattelujen anonymisointiin. Jirkevien anonymisoin-
tiratkaisujen etsiminen tuntuu turhauttavalta, kun nuori haastateltava muun
ohessa mainitsee tutkimukseen osallistumisen hinelle vain yhteni keinona
muiden joukossa pddstd mahdollisimman paljon esille ja julkisuuteen.

Tutkijalle alaikiisten tutkittavien toive esiintyi tutkimusjulkaisuissa omalla
nimelldin voi olla ongelmallista. Yhediled culisi kunnioittaa tutkittavan itse-
miiriimisoikeutta ja toisaalta noudattaa tutkimuksen eettisid konventioita.
Yksiselitteistd ratkaisua aineiston anonymisointiin tai tunnisteiden sdilytti-
miseen ei ole. Pddtdksiin vaikuttavat muun ohella tutkimuksen ja samalla
aineiston aihepiiri ja sisdlto (Tutkimusaineistojen tiedonhallinnan kisikirja
2007, osa 7).

Alaikiisia koskevien aineistojen tunnistettavuutta ja arkaluonteisuutta
tulee pohtia mahdollisten seurauksien nikékulmasta. Nuorena ihmiset voivat
olla estottomampia kuin aikuisidllddn ja siksi henkildnimien vaihtaminen
peitenimeksi voi olla perusteltua, kun aineisto arkistoidaan jatkotutkimuksia
varten. Mutta Jan Nesporin (2000) tavoin epiilen, ettd tunnistaminen itses-
sddn ei vield vilccdmited aiheuta vahinkoa tai edes mielipahaa. Tunnistamisen
riskien arvioinnissa apuna voi kiyttid hipein kisitettd. Seija Tuovilan (2005,
110) mukaan ”(h)dpedd voi tuntea samoin kuin ylpeyttd erityisesti omista
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teoistaan ja aikaansaannoksistaan, mutta myds asioista, joiden olemassaolo ei
johdu suoraan hipedjisti itsestddn. Pelkistddn se, ettd hivettdvd asia voidaan
liicead kokijaan, riitcdd aiheuttamaan tunteen”. Niinpd tunnistettavuuskin
on oletettavasti haitallisinta silloin, jos tutkija samassa yhteydessd kirjoittaa
tulkintaa asioista, jotka koetaan kulctuurisesti paheksuttavina tai tuomittavina
ja samalla tutkittaville itselleen hipeillising.

Tutkimusaineiston arkistoinnin ja jatkokayton etiikka

Tutkimusaineiston arkistoimiseen jatkotutkimuksia varten tarvitaan tutkit-
tavan suostumus. Tdmi on ehdoton vaatimus, jos aineistoa ei voi muokata
tunnisteettomaksi. Kun aineisto koostuu havaintomuistiinpanoista sosiaalisissa
tilanteissa, joiden osalliset vaihtuvat (esimerkiksi koulun piha tms.), yksicedis-
ten suostumusten sijaan on suositeltavampaa kirjata aineiston arkistoversio
tunnisteettomaksi. Jos alaikiisten tutkimiseen tarvitaan alun alkaen myos
huoltajan tai instituutioiden (kuten koulun tai piivikodin) edustajien lupa,
myos heille tulee kertoa aineiston siilyttimisestd jatkotutkimuksia varten.
Aineisto on tilléin lainsididinnollisesti arkistoitavissa. Aineiston eettisen
arkistointikelpoisuuden varmistaa silld, ettd alaikdisen osallistumispditds on
aito ja ettd tutkittavan itsemidrddmisoikeucta ja vapaachtoisuuden periaatet-
ta noudatetaan myds tutkimuksen vuorovaikutustilanteessa, jossa aineisto
muodostetaan.

Kun tutkimusaineistoa valmistaa arkistoitavaksi, arkaluonteisia seikkoja ei
tule poistaa aineistosta systemaattisesti ilman huolellista harkintaa. Tutkimusten
padtyttyd arkistoidut aineistot ovat usein vihintdin 3—4 vuotta aiemmin ke-
rittyji, tyypillisesti sitikin vanhempia ja siksi hypoteettiset mahdollisuudet
kiytrdd niitd eettisesti véirin ja lain vastaisesti — esimerkiksi kertomalla arka-
luonteisia tietoja viranomaisille — ovat vihiiset. Arkaluonteista, salattavaa ja
siksi arkistoinnin yhteydessd poistettavaa aineistoa eivit ole automaattisesti
kaikki seksuaalisuudesta, vikivallasta, rikoksista, sairauksista tai ongelmallisista
laheissuhteista kertovar aineistot tai aineistojen osat. Mahdollisuudet tutkia
alaikiisten elimin muutosta vihenevit, mikili aikanaan tehtivien vertailutut-
kimuksien tarpeisiin on kiytettivissi vuosien takaa vain valkopesuohjelman
lapikiynyttd siloteltua empiriaa.
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Alkuperiisen tutkimussuhteen etiikalla on suuri merkitys pohdittaessa,
onko arkistoitavasta aineistosta poistettava jotain. Kun tutkittavat ilmaise-
vat, etteivit he halua jotain tiettyjd kertomiaan asioita tutkimusteksteihin
kirjoitettavaksi, kohdat tulee joko poistaa arkistoitavasta aineistosta tai ne
tulee merkitd selkedsti. Merkinnoistd tulee ilmetd salassa pidettivin kohdan
alku ja loppu. Lisiksi tutkijoiden on syyti poistaa arkistoaineiston yhteydes-
td raportoinnit keskusteluista, joita on tutkittavien kanssa kiyty nauhurin
sulkemisen jilkeen. Alaikiisid tutkittaessa tutkija on paitsi tieteen edustaja
myos aikuinen. Jos tutkittava haluaa syysti tai toisesta puhua henkilokohtai-
sista asioistaan tutkijalle vilictomaisti “virallisen” tutkimustilanteen padtytyd,
tilanteessa puhutut asiat ovat yksityisi, eivitkd ne kuulu jatkotutkimuksiin
arkistoitavaan aineistoon.

Tutkimussuhde miirittyy ensisijaisesti tieteen kehyksisti. Sen tarkoitus on
tuottaa materiaalia aihetta koskevan tieteellisen analyysin tarpeisiin. Téstd huo-
limatta erityisesti laadullinen tutkimussuhde voi olla hyvin epimuodollinen,
sithen voi sisiltyd tunteenilmaisuja ja se edellyttdd usein tutkijan perustaitojen
lisiksi vuorovaikutustaitoja ja empatiaa. Silti jokaisen tutkimussuhteen en-
sisijainen tavoite on tieteellisen tutkimuksen tekeminen, ei salassa pidetcivi
terapia- tai ystivyyssuhteen luominen. (Kuula 2007, 44.)

Arkistoaineiston tutkijalla ei ole suhdetta tutkittaviin, ei edes muistikuvia
tutkimustilanteesta. Osa laadullisia menetelmid kiyttavistd tutkijoista pitdd
tdtd eettisend ongelmana ja jotkut katsova, ettd laadullisen tutkimussuhteen
erityisyys estdi ketdin muuta kuin itse aineiston kerinnytti sitd ymmairtimasti
(esim. Mauthner ym.1998, 743). Itse en usko, ettd vain yhdelli tutkijalla voi
olla ainoa oikea tulkinta empiirisesti aineistosta, silli suuren osan aineistoista
keradvit ja litteroivat tutkimusapulaiset, ja projekteissa aineistot tavallisesti ovat
yhteiskdytossi. Lisiksi myds tutkittavansa itse kohdanneet tutkijat tydskente-
levit padasiassa tutkimusaineistoksi muokatun materiaalin parissa analyysii
tehdessddn. Tutkimuksen konventioiden mukaisesti kaikki aineiston tulkinnat
— my0s autenttisissa tilanteissa muodostuneet — on kyettivi ilmaisemaan ja
perustelemaan tutkimusteksteissi sanallisesti.

Vaikka haastattelu olisi litteroitu sanatarkasti piillekkdispuhuntoja ja
ddnteitd mydten, sen arvo on vihiinen, jos jatkokdyttdjilli ei ole perustietoja
haastattelutilanteesta, mukana olleista henkildistd, heidin valikoitumisestaan ja
heille ennen haastattelua annetusta informaatiosta. Tdssd mielessd alkuperiiselld
tutkimuskontekstilla on merkitystd my6s arkistoaineistolle. Jotta tutkimusai-
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neistoa voi kiyttii jatkotutkimuksiin, aineiston keruuta ja itse aineistoa ku-
vaavat tiedot on kirjattava kattavasti ja huolellisesti. Arkistoaineistoa tutkitaan
tyypillisesti etsien vastauksia eri kysymyksiin ja kiyttden eri nikdkulmia ja
analyysimenetelmii kuin alkuperdisessd tutkimuksessa. Analyyttinen katse arkis-
toaineistoon on erilainen siksikin, ettd tutkijalla ei ole ollut suhdetta tutkittavien
kenttddn. Tamai seikka ei aina ole puute tai ongelma. Itse kerityssi aineistossa
voi systemaattisesti toistuva, mutta tutkittavien ryhmille jollain tavalla episuo-
tuisa seikka jidda raportoimatta tuloksena silloin, kun tutkijalla on vahva side
tutkimuskenttdinsi‘. 10—15 vuotta sitten tehdyn arkistoaineiston tutkiminen
mahdollistaa ehkd paremmin viiledn sivullisen tutkijan asenteen, jonka puut-
teesta Klaus Mikeld (2006, 366) on kritisoinut nuorisotutkimusta.

Tietoarkisto on rajannut arkistoitujen tutkimusaineistojen kiyton tieteel-
liseen tutkimukseen ja opetukseen. Siksi aineistojen kiyttdd kontrolloidaan
kiyttolupahakemuksin ja erilliset kdyttoehtositoumukset tarkentavat kiyton
chtoja. Aineistoa saa kdyttdd ainoastaan kiyttolupahakemuksessa ilmoitettuun
kiyttotarkoitukseen. Lisdksi aineiston kiytedjin on huolehdittava aineiston
sdilyttamisessd ja kidytossi riictdvistd tietoturvallisuudesta ja tietosuojasta sekd
vastattava siitd, ettd aineisto ei ole muiden kuin kiyttolupahakemuksessa yk-
sildityjen henkiloiden saatavilla. Tutkimusetiikan kannalta hyvin oleellinen
arkistoaineiston kiyttoehto on aineiston alkuperin mainitseminen julkaisuissa.
Kiytinndssi se tarkoittaa aineiston alkuperiisten tutkijoiden ja aineiston nimen
mainitsemista tieteen konventioiden mukaisin viittauksin. Vaikka aineistoista
tehtyihin julkaisuihin viittaaminen ajan saatossa tyypillisesti vihenee, voi hyvi
aineisto jatkaa elimiinsi — ja tuottaa viittauksia tutkijaan — pitkddn.

Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon on arkistoitu useita lapsia ja lap-
suutta kisittelevid aineistosarjoja ja yksittdisid aineistoja (ks. Lapset, lapsuus
ja perhe 2008), mutta iso osa sihkoisistd aineistoista on vield pelastamatta.
Vaikka aineistoa ei miellettdisi kertakiyttoiseksi, sen sdildminen yhden tai
suppean tutkijapiirin mahdollisiin tuleviin tarpeisiin johtaa valitettavan usein
aineiston muuttumiseen kiyttokelvottomaksi. Sihkéinen aineisto vanhenee
nopeasti ilman suunnitelmallista pitkdaikaissdilytystd konvertointeineen ja
varmuuskopiointeineen. Toivottavasti alaikiisia koskevat aineistot nihddin
tulevaisuudessa entistd selkeimmin lasten ja nuorten elinolojen ja kulttuurin
tutkimuksen keskeisend resurssina. Aineiston huolellinen arkistointi jatkotut-
kimusten kiytt66n osoittaa alaikiisten tutkittavien ajatusten, kokemusten ja
osallistumisen tosiasiallisen arvon ja merkityksellisyyden.
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Arja Kuula

1. Olen kirjoittanut samoista asioista aiemmin lyhyemmin (Kuula 2007) ja
pitemmin (Kuula, tulossa 2010).

2. Tarkkaan ottaen henkil8tietolain soveltamisen lihtokohta on henkilotietojen
kisittelyn lainmukaisuuden tarkistaminen. En pyri tissi yhteydessd selictd-
miin tarkasti itse lakia, silld tarkempaa tietoa on saatavilla (henkilstietolaki

1999/523; Kuula 2006, 75-98).

3. Tulos pistid pohtimaan aikanaan laadullisen tutkimuksen yhteydessd puhu-
tusta tutkittavien “onnellisuusmuurin murtumisesta’. Ehki kyse onkin ollut
tutkittavien lihemmisti tutustumisesta tutkijaan, jonka seurauksena tutkittavat
ovat ryhtyneet puhumaan asioista tutkijan ajatusmaailmaa ja ennakkohypo-
teeseja vahvistavalla tavalla. Toisaalta tutkijan pysyttdytyminen objektiivisena
ja puolueettomasti kaiken tallentavana tutkijana ei aina ole mahdollista, eiki
vuorovaikutuksen konven-tioiden mukaista edes tutkimuskontekstissa — erito-
ten jos tutkimussuhde ei ole kertaluontoinen. Moninaiseen ja monivaiheiseen
aineistonkeruuseen perustunut Anna Rastaan (2007) etnografia on tistd hyvi
esimerkki. Rastaan mukaan osa hinen tutkimukseensa osallistuneista nuorista
puhui avoimesti rasistisista kokemuksistaan juuri siksi, ettd tutkijalla ja tut-
kittavilla oli mahdollisuus jakaa samoja tunteita (mt. 92).

4. Koska tutkimuksen lihtokohtana on aina tutkittavien vapaaehtoisuus
osallistua tutkimukseen, Wolff-Michael Roth (2004) on kiyttinyt tutkitta-
vien osallistumisesta lahjan metaforaa. Metafora on osuva, silld se tuo esille
tutkijoiden usein kokeman kiusallisuuden tunteen: tutkija joutuu pyytimiin
lahjaa ja se ei ole konventioiden mukaista. (Kuula 2006, 160.) Tutkimusetiikan
kursseilla olen tavannut tutkijoita, jotka kokevat olevansa jollain tavalla velkaa
tutkittaville, jotka osallistumisellaan ovat mahdollistaneet koko tutkimuksen.
”Velkasuhteen” asiallinen hoitaminen tutkittavia kohtaan niyttii toisinaan
johtavan siihen, ettid aineistossa toistuvat tutkittaville episuotuisat seikat
jatetddn tuloksista pois.
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RESEARCH ETHICS IN STUDIES
INVOLVING CHILDREN AND
YOUNG PEOPLE

This book addresses ethical issues related specifically to research on and with
children and young people. Ethical issues have been the subject of increasing
interest and concern lately, both among researchers themselves, and the policy
makers and municipal officials who act as ‘gatekeepers’, particularly in rese-
arch settings where children’s and young people’s everyday life is studied in
institutional or medical contexts. Discourses on children’s participation, rights
and competence are considered together with critical perspectives which see
children as structurally vulnerable and which emphasize adults’ responsibilities
to protect children from risk of significant harm in research practices. Both
views draw strongly on the UN Convention of the Rights of the Child.

The Finnish Youth Research Network and the Finnish Network for
Childhood Studies have collaborated on the project resulting in the book in
hand. This is a pioneering work in terms of a providing such a multidisciplinary
collection of Finnish essays addressing ethical issues. This book attempts
to broadly describe the existing legislation and ethical guidelines covering
research in medicine, humanities and social sciences regarding children and
young people. In addition, various practical questions and ethical dilemmas
regarding research practices and field work are addressed both in terms of
chapter subjects and fieldwork anecdotes. Much of the material included here
was collected through a web-based survey conducted by the Finnish Youth
Research Network and the Finnish Network for Childhood Studies in 2009.
More detailed report on this survey will be published later on.

This book considers ethics in a very broad sense. Research ethics are
discussed extending all the way from the drafting of legislation and ethical
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guidelines, to practical questions in data collection—such as the encounters
with the research subjects—to the production of written reports, and the dis-
semination and further application of the research results. Instead of setting
absolute standards or providing clear-cut answers, the aim here is to present
a variety of approaches and viewpoints, and to open up the discussion for
further debate. The different chapters here bring together viewpoints from
multidisciplinary youth research, from child studlies in medicine and psychology,
as well as from multidisciplinary field of childhood studies with an emphasis
on social and cultural perspectives. Though most of these chapters discuss
questions related to legal minors, under 18-year-olds, some extended the
discussion to cover young people up to 21 or even 29 years old, according to
Finnish legislation on youth work and youth policy.

This book is divided into three sections. The first section focuses on exist-
ing ethical guidelines and Finnish legislation concerning research practices
involving children and young people. Liisa Nieminen begins with a forensic
discussion of how the Constitution of Finland and international human rights
conventions can be applied as starting points. She unveils the constraints
on child and youth research set by the Finnish legislation. Outi Konttinen
continues by considering particular legislation, ethical guidelines and ques-
tions proposed in medical research. To underline the complexity and the
context-specific nature of ethical questions, Klaus Mikeld brings forth dilem-
mas related to reviews conducted by the research ethics committees in social
and behavioural sciences. This article adds an international dimension to the
discussion by referring to current policies and their practical consequences
outside Finland.

The second section moves from legislation and regulations to more practi-
cal questions and issues researchers face during the research process. Chapters
in this section address a variety of methodological approaches, including
qualicatively different materials, followed by divergent ethical dilemmas.
Harriet Strandell discusses the encounter between the child and the adult
in ethnographic research and the power relations involved. This chapter also
introduces a wider discussion regarding concepts of children, childhood and
children’s agency, thus providing an elaborated starting point for other chapters
to utilize in situating their discussions within this complex field. Longitudinal
research approaches pose very different challenges than short-term, face-to-face
interactions with children and young people. Hanna Lagstrom addresses the
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complex questions related to the longitudinal approaches, starting from the
source of informed consent to confidentiality and the validity of the intensive
data collection, often over the course of many years.

Encounters with children and young people may also occur indirectly,
in studies that use for example existing registers, statistics, surveys, official
documents or the material available on the internet. Marianne Johnson
presents some possibilities for research provided by the national registers on
health and social services. A very different perspective is provided by Kaisa
Vehkalahti, who discusses ethical questions related to studies that focus on the
past, from a historical perspective. Kirsi Pauliina Kallio extends the discussion
from looking at existing documents as data to critical questions regarding the
role of the "gatekeepers’ in research practices concerning children and young
people. This chapter presents some principles for ethically sensitive research
and reflexivity within research practices.

The third and final section here addresses questions related to the use of
acquired knowledge and the application of research results. Noora Ellonen and
Tarja P6s6 have studied children’s own experiences as research participants. They
have discovered that children’s experiences are neither easily investigated nor
clearly defined. Research subjects experienced both stress and empowerment
from having had the opportunity to be heard. Arja Kuula discusses the use
of archives, particularly digital archives, to expand the availability of research
material collected by one researcher or group to others interested in their subject
matter. Ethical questions regarding the use of such secondary data focus both
on confidentiality matters and on the validity of such research, given the variety
of interpretations the material may be subject to. In relation to practices for
the protection of anonymity, youth research also includes examples of young
people requesting to be quoted by their proper names.
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Ellonen, Noora

YTT, tutkija, Poliisiammattikorkeakoulu

Noora Ellonen on tarkastellut tutkimuksissaan lapsia ja nuoria seki rikosten uhrina
ettd niiden tekijoind. Ellosen viitoskirja kisitteli nuorten rikoskdyttdytymisti,
mielenterveysongelmia ja sosiaalisen pidoman merkitystd niiden ehkiisemisessi.
Vuodesta 2007 alkaen Ellonen on tydskennellyt sisdasiainministerion poliisiosaston
rahoittamassa tutkimushankkeessa Lapset vikivallan ubrina, jonka puitteissa on
puolestaan tutkittu lapsia ja nuoria rikosten, ennen kaikkea vikivallan, uhrina niin
kyselytutkimuksen, rekisteritutkimuksen kuin haastattelututkimuksenkin turvin.
Kesistd 2010 alkaen Ellonen tydskentelee tutkimusmenetelmilehtorina Tampereen

yliopiston Porin yksikdssi.

Johnson, Marianne

FK, MA, erikoissuunnittelija, Rekisteritutkimuksen tukikeskus ReTki

Marianne Johnson toimii erikoissuunnittelijana Rekisteritutkimuksen tukikeskuk-
sessa (ReTki). ReTkin tavoitteena on edistidd rekisteritutkimusta Suomessa tarjoa-
malla tietoa rekistereistd ja niiden tutkimuskaytdstd. Johnson on tydskennellyt
aikaisemmin Tilastokeskuksen tutkimuspalvelut-tiimiss, jossa hin palveli Tilasto-

keskuksen yksilotasoisten tutkimusaineistojen tilaajia.

Kallio, Kirsi Pauliina

HT, tutkijatohtori, Tampereen yliopisto/Suomen Akatemia, Yhdyskuntatieteiden
laitos

Kirsi Pauliina Kallio tydskentelee Suomen Akatemian tutkijatohtorina Tampe-
reen yliopiston Yhdyskuntatieteiden laitoksella. Hinen tutkimuksensa keskittyy
yhteiskuntamaantieteellisen poliittisuuden ja politiikan tutkimuksen alueelle.
Tutkimuksessaan Kallio on perehtynyt erityisesti lapsuuksien sosio-spatiaaliseen
rakentumiseen, lasten poliittiseen toimijuuteen, lapsi- ja nuorisopolitiikkaan sekd
marginaalisuuden ja toiseuden kysymyksiin. Télld hetkelld hin toimii tutkijatoh-
torina johtamassaan Lapset poliittisina toimijoina -projektissa (SA 126700) seki
Tilallinen sosialisaatio kutistuvassa maailmassa (SA 133521) ja Lasten marginalisoitu-
misen ebkdisy paikkalibtiisen osallistumisen keinoin (SA 134062, SkidiKids-ohjelma)
-tutkimushankkeissa.
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’ Kirjoittajat

Konttinen, Outi

YTM, ylitarkastaja, Sosiaali- ja terveysministeri6

Outi Konttinen on toiminut vuodesta 1999 lihtien sosiaali- ja terveysministerién
yhteydessi toimivan Lidketieteellisen tutkimuseettisen jaoston (TUKIJA) sihtee-
rind. Hinen tehtiviinsi on kuulunut liiketieteellisten, erityisesti liikevalmisteita
koskevien tutkimussuunnitelmien eettisen ennakkoarviointijirjestelmin kehittimi-

nen ja ohjeistaminen seki Suomessa ettid Euroopan yhteisossi.

Kotilainen, Sirkku

FT, erikoistutkija, Nuorisotutkimusverkosto

Dosentti Sirkku Kotilainen tydskentelee parhaillaan Nuorisotutkimusverkostossa
Nuoret taiteen tekijoind -tutkimushankkeessa. Tutkimuksissaan hinti kiinnostaa eri-
tyisesti nuorten osallistuminen mediajulkisuuksissa ja osallistumisen pedagoginen
tukeminen. Kotilainen johtaa myos nuorten mediaosallistumista kansainvilisesti
vertailevaa tutkimushanketta Jyviskylin yliopistossa (SA 128877).

Kuula, Arja

YTT, kehittimispaillikko, Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto

Dosentti Arja Kuula tydskentelee Yhteiskuntatieteellisessi tietoarkistossa, jossa hin
vastaa arkistoitavien aineistojen tietosuojaan ja etiikkaan liittyvistd tietopalvelusta.
Kuula on kirjoittanut kirjan Tutkimusetiikka. Aineistojen hankinta, kiytti ja siilytys
(Vastapaino, Tampere 2006). Hin oli Tutkimuseettisen neuvottelukunnan jisen
2/2007-1/2010 ja johti neuvottelukunnan asettamaa ihmistieteiden eettisid peri-

aatteita ja eettistd ennakkoarviointia selvittdnyted tydryhmi.

Lagstrom, Hanna

FT, tutkimusjohtaja, Turun yliopisto

Dosentti Hanna Lagstrom tydskentelee Turun lapsi- ja nuorisotutkimuskeskukses-
sa. Hinen tutkimusaiheensa liittyvit lapsuudessa alkaneisiin pitkicediscutkimuksiin.
Tilld hetkelld hin johtaa Hyvin kasvun avaimer -tutkimushanketta ja toimii padtut-
kijana Lasten ylipainon varhaiset riskitekijit -projektissa (SA 121569).
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Kirjoittajat

Laukkanen, Marjo

FT, tutkija ja toimittaja, Lapin yliopisto

Marjo Laukkanen tydskentelee tutkijana Lapin yliopiston kasvatustieteiden tiedekun-
nan Pohjoisen pojar koulussa -hankkeessa, jossa hin tutkii lappilaisten koululaisten,
opettajien ja vanhempien kisityksid ja kokemuksia koulusta. Hin toimii my®ds yli-
opiston Kide-lehden toimitussihteerin ja toimittajana. Laukkasen media- ja naistut-
kimuksen kentille sijoittuva viitdstutkimus kisitteli sukupuolen ja seksuaalisuuden

rakentumista tytdille suunnatuissa nettikeskusteluissa.

Merikivi, Jani

KTM, tutkija, Nuorisotutkimusverkosto

Jani Merikivi toimii tutkijana Nuorisotutkimusverkoston Nuorten vapaa-ajan
kéytinnot ja nuorisotys Suomessa -hankkeessa. Hin kirjoittaa parhaillaan viitdskir-
jaa virtuaalisesta nuorisotydstd. Hinen kiinnostuksen kohteitaan ovat virtuaalisen
nuorisotyon lisiksi internetin nuorille suunnatut virtuaalimaailmat sek julkisen

ja yksityisen sektorin vilinen yhteistyo.

Mikelsd, Klaus

VTT, professori, elikeldinen ja Alkoholitutkimussddtion entinen tutkimusjohtaja.
Klaus Mikeld on tutkinut muun muassa alkoholipolitiikkaa, juomatapoja, alkoho-
linkdyton seurauksia ja yhteiskunnallista kurinpitoa. Hin on toimittanut teoksen
Tieteen vapaus ja tutkimuksen etiikka (Tammi, Helsinki 1987) ja kirjoittanut
artikkeleita yhteiskuntatutkimuksen eettisesti ennakkosiitelysti. Hin oli Tutki-
museettisen neuvottelukunnan asettaman humanististen ja yhteiskuntatieteellisten

tieteenalojen eettisti ennakkoarviointia selvittivin tydryhmin jisen (2008).

Nieminen, Liisa

OTT, VIM, valtiosddntooikeuden dosentti, Helsingin yliopisto

Liisa Nieminen on julkaissut lukuisia kirjoja ja artikkeleita perusoikeuksista ja
ihmisoikeuksista, myos lasten ja naisten oikeuksista. Hin on myés toiminut
lapsiasioiden piiesittelijind eduskunnan oikeusasiamiehen kansliassa ja toimii tilld

hetkelld Tutkimuseettisen neuvottelukunnan paisihteerini.

241



[

’ Kirjoittajat

Strandell, Harriet

VTT, yliopistonlehtori, Helsingin yliopisto, Sosiaalitieteiden laitos

Dosentti Harriet Strandell toimii sosiologian yliopistonlehtorina Helsingin yli-
opiston sosiaalitieteiden laitoksella. Hinen tutkimusaiheensa liittyvit lapsuuden
tutkimukseen. Kiinnostuksen kohteita ovat lapsuuden hallinnointi ja poliittisuus,
lapsuuden tilallisuus, lasten toiminta institutionaalisissa konteksteissa, kuten lasten
piivikodeissa ja koululaisten iltapdivitoiminnassa, sekd lapsuuden tutkimuksen
eettis-metodologiset kysymykset. Hin johtaa Suomen Akatemian rahoittamaa
tutkimushanketta Childhood, welfare and (new) forms of governance.

Perho, Sini

YTM, monikulttuurisen nuorisotydn suunnittelija, Helsingin kaupungin
nuorisoasiainkeskus

Sini Perho tydskentelee monikulttuurisen nuorisotyon suunnittelijana Helsingin
kaupungin nuorisoasiainkeskuksessa. Hanen viitoskirjansa kisittelee rasistisen
nuorten miljéén yhteisollisyyttd vuosituhannen vaihteen Joensuussa. Perho on
tehnyt toimintatutkimusta nuorten parissa monikulttuurisen ja rasisminvastaisen
nuorisotyén menetelmii kehittineessd Exiz-projektissa seki arviointitutkimusta

koulun tukioppilastoiminnasta yhteiséllisyyden ja vertaisuuden nikdkulmista.

P6so, Tarja

YTT, sosiaalitydn professori, Tampereen yliopisto

Tarja P8s6 on tutkinut sosiaalitydtd ja erityisesti lastensuojelua eri nikékulmista.
Kiinnostuksen kohteena on ollut sosiaalisten ongelmien, lasten, nuorten, perheiden
ja institutionaalisten kiytintojen vilinen dynamiikka. Tilld hetkelld hin on osalli-
sena lastensuojelua kansainvilisesti vertailevassa hankkeessa samoin kuin lastensuo-

jelun asiakkaiden pitkittdistutkimuksessa.

Raevaara, Liisa

FT, tutkija, suomen kielen dosentti, Kotimaisten kielten tutkimuskeskus

Liisa Raevaara tydskentelee puhutun kielen tutkijana Kotimaisten kielten tutkimus-
keskuksessa. Hin on tutkinut kielenkdytt64 ja vuorovaikutusta seki arkisissa ettd
institutionaalisissa tilanteissa, muun muassa liikirin vastaanotolla, Kelan toimis-
toissa ja R-kioskilla. Télld hetkelld hdn tutkii nuorten kielenkiytt6d Kotimaisten
kielten tutkimuskeskuksen ja Helsingin yliopiston suomen kielen tutkijoiden yh-
teishankkeessa Helsingin suomea: monimuotoisuus, sosiaalinen identiteetti ja kielelliser
asenteet kaupunkiympdristossi (SA 126875).
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Rutanen, Niina

VTT, tutkijatohtori, Tampereen yliopisto, OKL/Varhaiskasvatuksen yksikkd

Niina Rutanen on tutkinut 2-3-vuotiaiden lasten vertaisvuorovaikutusta piivi-
kodin kontekstissa. Till4 hetkelld hinen tutkimuksensa keskittyy erityisesti alle
kolmivuotiaille tarjottuihin tiloihin ja niin sanotun taaperoikiisyyden rakentumi-
seen piivihoidon instituutiossa. Tutkijatohtorin projekti (In)visible toddlerhood?
Global and local constructions of toddlers’ places in institutions (SA 133345) sijoittuu
monitieteisen lapsuudentutkimuksen alueelle sisaltien linkkeji lapsuuden maantie-

teeseen ja varhaiskasvatustieteeseen.

Vehkalahti, Kaisa

FT, erikoissuunnittelija, Nuorisotutkimusverkosto

Kaisa Vehkalahti on tutkimuksissaan kisitellyt suomalaista lapsuuden ja nuoruuden
kulttuurihistoriaa lastensuojelun ja sukupuolen nikékulmista. Viitostutkimukses-
saan Vehkalahti tutki 1890-1920-luvuilla valtion kasvatuslaitokseen sijoitettuja
tyttojd ja heiddn laitoskasvatustaan. Vehkalahti toimii Nuorisotutkimusverkoston
erikoissuunnittelijana. Hin on parhaillaan tutkimusvapaalla ja toimii tutkijatohto-
rina projektissa Post-war constructions of youth social problems. Policing youth, gender

and delingquency in Finland, 1945-1970 (SA 131998).

Vuorisalo, Mari

KM, LTO, tohtorikoulutettava, Jyviskylin yliopisto, Kasvatustieteiden laitos
Mari Vuorisalo tydskentelee tohtorikoulutettavana Jyviskylin yliopiston kasvatus-
tieteiden tiedekunnassa. Hin valmistelee varhaiskasvatustieteen viitoskirjaa lasten
toiminnasta piivikodissa. Hinen tutkimuksensa sijoittuu yhteiskuntatieteellisen
lapsuudentutkimuksen alueelle ja tutkimusteemoina ovat lasten toimijuus ja lasten
kiyttimit toimintaresurssit. Vuorisalon viitéskirja liittyy Suomen Akatemian

rahoittamaan tutkimushankkeeseen Resurssit, paikallisuus ja eliméinkulku.
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Millaisia tutkimuseettisia erityiskysymyksia tulee ottaa huomioon,
kun tutkimuskohteena ovat lapset ja nuoret? Mita saa tutkia, mita ei?

Millaisia lupamenettelyja tarvitaan?

Lapsuudentutkimuksen seuran ja Nuorisotutkimusseuran
yhteishankkeena syntynyt artikkelikokoelma on ensimmainen lapsiin ja

nuoriin kohdistuvan tutkimuksen eettisia kysymyksia pohtiva yleisteos.

Lasten ja nuorten tutkimuksen etiikka tarjoaa ajankohtaista
tietoa ja kriittisia ndkokulmia kaikille lapsi- ja nuorisotutkimuksen
parissa toimiville tutkijoille ja soveltuu oppikirjakdaytt6on eri alojen

menetelmdaopintoihin.

NUDORISOTUTKIMUSVERKOSTO
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