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TUTKIMUSEETTISESTA SAANTELYSTA ELETTYYN KOHTAAMISEEN

1 Lasten ja nuorten tutkimusetiikan
muuttuvat kentat

Niina Rutanen & Kaisa Vehkalahti

Kymmenisen vuotta sitten Nuorisotutkimusseura ja Lapsuudentutkimuksen seura
kdynnistivit yhteistydn, jonka seurauksena syntyi ensimmiinen suomalainen lasten ja
nuorten tutkimuksen eettisid kysymyksid kisitellyt teos, Lasten ja nuorten tutkimuksen
etiikka (Lagstrom & Poso & Rutanen & Vehkalahti, toim. 2010). Kirja on kulunut
tiiviisti sekd tutkijoiden ettd tutkimuseettisistd kysymyksisti laajemmin kiinnostuneiden
lukijoiden kisissi. Kirjaa on kiytetty oppikirjana monien tieteenalojen menetelmiopin-
noissa. Kisilld oleva teos on jatkoa tuolle teokselle, ei paivitettyni vaan kokonaan uutena
teoksena. Pohdimme sekid tutkimuseettisen sddntelyn tasolla tapahtuneen kehityksen
tuottamia muutoksia ettd avaamme nikokulmia lapsiin ja nuoriin liittyvin tutkimuksen
erityiskysymyksiin ja kdytinnoistd esiin nousseisiin keskusteluihin.

Kymmenen vuoden aikana on tapahtunut uudistuksia niin lainsdddinnén ja muun
tutkimuseettisen sddntelyn puolella kuin tutkimusmenetelmien ja -teknologioiden
rintamalla, muun muassa sosiaalisen median tutkimuksessa (Gupta 2017; Townsend &
Wallace 2016). Yliopistoihin ja tutkimuslaitoksiin on perustettu ihmistieteiden eettisid
toimikuntia ja samalla eettinen ennakkoarviointi on vakiinnuttanut asemansa ihmis-
tieteissd. Tietosuojakysymykset ovat nousseet nikyvisti tutkimuseettisen keskustelun
keskioon. Vuosi 2018 jidkin tieteen historiaan EU:n tietosuoja-asetuksen vuotena (EU:n
tietosuoja-asetus; the EU General Data Protection Regulation GDPR)'. Vuonna 2016
voimaan tullut tietosuoja-asetus, jonka soveltaminen alkoi toukokuussa 2018, pakotti
organisaatiot uudelleenarvioimaan henkiltietojen kisittelyyn liittyvid kidytinteitddn.
Vaikka tutkimusetiikka muodostaa paljon laajemman kokonaisuuden kuin tietosuoja ja
henkiltietojen kisittely, tietosuojan kysymykset heijastuvat myds kaikkeen tutkimukseen,
jossa kisitelldan henkilotietoja.

Jos vuonna 2010 piti vield pohtia lapsuudentutkimuksen paikkaa tieteiden kentilla,
vuonna 2019 eletéin tilanteessa, jossa lapsuuden- ja nuorisotutkimus ovat teoreettisesti ja
menetelmillisesti hyvin vahvoja. Lasten mukaan ottaminen ja kuuleminen eivit ole endd
marginaalissa, vaan lapsia koskevissa tutkimuksissa haastetaan valmiita tapoja jasentii ja
tulkita maailmaa ja hakeudutaan tietoisesti lasten nakokulmien darelle. Téssi liikkeessd
on myds haasteensa: usein lasten ja nuorten kanssa tyoskentely on ennalta-arvaamatonta

1 Euroopan parlamentin ja neuvoston asetus (EU) 2016/679, annettu 27 pdivana huhtikuuta 2016,
luonnollisten henkildiden suojelusta henkilotietojen kasittelyssa sekd naiden tietojen vapaasta
liikkuvuudesta ja direktiivin 95/46/Y kumoamisesta (yleinen tietosuoja-asetus) Suomeksi saata-
villa https://eur-lex.europa.eu/legal-content/FI/TXT/?qid=1528874672298&uri=CELEX%3A0201
6R0679-20160504. Englanniksi saatavilla http://data.europa.eu/eli/reg/2016/679/2016-05-04
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ja vaatii ylldtyksille altista heittdytymistd, mikd sopii huonosti yhteen esimerkiksi eettisen
ennakkoarvioinnin edellyttimien suhteellisen tarkkojen ennakkosuunnitelmien kanssa.

Kisilld oleva teos on syntynyt tissi monella tavalla jannitteisessd ajassa, jossa halu-
taan yhti lailla turvarta tutkittavien oikeudet, mahdollistaa luovien menetelmien kiytto
ja tilanteisesti sovittava yhteisty6 tutkittavien kanssa kuin taata arvokkaiden aineistojen
jatkokdyttd. Rahoittajat ja yliopistot ovat asettuneet eturintamaan kannustamaan ja jopa
edellyttimiin tutkimuksen aineistojen tai vihintddnkin metatietojen seki julkaisujen
avoimuutta. Tutkijoille tilanne on himmentivi: siind missi EU:n tietosuoja-asetus
tuntuu tarkentavan henkilotietojen kisittelyd ja jopa rajoittavan sen seurauksena mo-
nien tutkimusasetelmien rakentamista, oletetaan tutkijoiden samaan aikaan tuottavan
aineistoa ja julkaisuja mahdollisimman laajaan avoimeen kiytté6n. Yksittdisen tutkijan
kokemukseksi jdd, ettd eri instituutiot ja tutkijoille osoitetut tavoitteet ja toiveet eivit
puhu aina samaa kieltd ja voivat olla hankalasti yhteensovitettavia.

Vuoden 2010 teoksessa oli keskeistd koota yhteen tuolloin hajallaan ollutta eri alojen
lapsiin ja nuoriin liittyvdd tutkimuseettisti pohdintaa muodossa, joka tarjoaisi tutki-
joille my®os selkeitd ohjeita ja tapausesimerkkejd. Nyt kisilld olevan teoksen nikokulma
tutkimuseettisiin kysymyksiin on avoimemmin pohtiva. Tavoitteenamme ei ole ollut
miiritelld nuoriso- ja lapsuudentutkimukselle tarkkoja ohjeita, vaan piinvastoin tuoda
esiin tutkimuseettisten kysymysten monitahoisuus ja monitulkintaisuus. Eettiset toimi-
kunnat tai EU:n tietosuoja-asetuksen seurauksena tutkimusorganisaatioihin parhaillaan
rakentumassa olevat menettelyrutiinit ja lomakkeistot eivit poista tutkijoiden eettisen
pohdinnan tarvetta. Pikemminkin pdinvastoin: tutkija on edelleen viime kidessi itse
vastuussa tutkimuksen eettisyydesti, ja tutkijoiden omaa, tutkimuksen arjesta kumpuavaa
pohdintaa eettisistd kysymyksistd tarvitaan enemmin kuin koskaan.

Lapsi- ja nuorisotutkimusta koskevat samat yleiset tutkimuseettiset normit kuin
muutakin tutkimusta, mutta eettisesti kestavit arjen kiytinnot on kussakin tutkimus-
hankkeessa luotava tapauskohtaisesti. Kuten kirjan puheenvuorot osoittavat, lapsuuden
ja nuoruuden tutkimuksessa on lisnd aivan erityinen kasvatuksen, vallan ja hallinnan
tematiikka, miki tekee eettisistd kysymyksistd monitahoisia ja erityistd osaamista vaa-
tivia. Kirjan teksteja yhdistddkin laaja nikemys tutkimusetiikasta. Teoksen eri luvuissa
lahestytddn tutkimuseettisid kysymyksid erilaisista nikokulmista: osassa pohdinta koh-
distuu padasiassa tutkimusta ohjaaviin normatiivisiin ohjeisiin (esim. Nieminen), jolloin
kisittely liikkuu normatiivisen etiikan kentalld. Osassa tekstejd pohdinnan kohteena taas
on tutkimuseettisten normien soveltaminen arjen kiytinndissi — seki tutkimuseettisten
yleisohjeiden ja spesifin tutkimuskohteen vilinen ristiriita (esim. Kaukko & Korkiamaki
& Kuusisto). Keskusteluissa avataan tutkimuseettinen katse tutkimusaiheiden, niké-
kulmien ja metodien valintaan, kentilld toimimisen kiytintéihin ja arjen moraalisiin
valintoihin, tutkittavien ja tutkijan suhteisiin, tutkimusaineiston ja tulosten tuottamisen
prosessiin seki tulosten julkaisuun. Vaikka olemme nyt kokonaan uuden teoksen ddrelld,
haluamme myos muistuttaa, ettd vuoden 2010 teos on useilta osin temaattisesti edel-
leen ajankohtainen ja tirked tuki tutkimukselle. Useat luvut Kisittelivit niin sanottuja
ajattomia aiheita, kuten lasten kohtaamista etnografiassa tai aineistojen jatkokéyttoa.
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TUTKIMUSEETTISEN SAANTELYN MUOTOUTUMINEN
NUORISO- JA LAPSUUDENTUTKIMUKSEEN

Nuoriso- ja lapsuudentutkimuksen kentilld 2000-luvulla tapahtuneella tutkimuseettiselld
kehitykselld on ollut kaksi moottoria: yhtdiltd tutkimuskenttdd on muovannut tutkijalih-
toinen tutkimuseettisten kysymysten pohdinta — toisaalta tarve reagoida tutkijayhteisén
ulkopuolelta tulevan tutkimuseettisen siintelyn laajenemiseen.

Tutkijaldhtoinen tutkimuseettinen keskustelu lasten ja nuorten tutkimukseen liitty-
vistd erityiskysymyksistd nousi esiin jo 1990-luvulla. Lapsuudentutkimuksessa eettiset
kysymykset olivat olennainen osa niin sanottua uutta lapsuudentutkimusta, jossa pyrittiin
ottamaan lapset huomioon paitsi aktiivisina toimijoina, myds uudistamaan tutkimus-
asetelmia ja -menetelmii siten, ettd lapsen kokemus ja toimijuus asettuisivat aidosti
tutkimusprosessin keskioon (esim. Alanen 2009; Strandell 2010). Vastaavasti nuoriso-
tutkimukselle oli ollut jo 1970-1980-luvuilta lihtien keskeistd pyrkid tutkimaan nuoria
heididn omilla ehdoillaan, nuorten toiminnalleen antamia merkityksid esiin tuoden (esim.
Hoikkala & Suurpid 2005). Nuoriso- ja lapsuudentutkimusta yhdisti pyrkimys tuoda
huoltajien, opettajien, viranomaisten ja muiden lasten ja nuorten puolesta toimivien
aikuisten sijaan esille lapset ja nuoret itse. Koska lapsuudentutkimus ja nuorisotutkimus
ovat olleet etulinjassa vahvistamassa lasten oikeuksia osallistua tutkimukseen ja tulla
kuulluksi heitd koskevissa asioissa (Yleissopimus lapsen oikeuksista 60/1991), myds
tutkimusmenetelmid on ravisteltu irti perinteisestd aikuiskeskeisestd otteesta. Tamin
ajattelutavan mukaisesti myds oikeutus tutkimukseen tulee saada ensisijaisesti tutkittavilta
lapsilta ja nuorilta itseltdin.

Samanaikaisesti paine aiempaa tarkempaan tutkimuseettiseen sidntelyyn kasvoi
nuoriso- ja lapsuudentutkimuksen tutkijayhteison ulkopuolella. 7utkimuseettinen neu-
vottelukunta (TENK) aloitti toimintansa vuonna 1992, tehtiviniin tutkimusetiikkaa
koskevan keskustelun ja tiedotuksen edistiminen (Asetus tutkimuseettisestd neuvottelu-
kunnasta 1347/1991). Ensimmiiset, sittemmin useita kertoja piivitetyt ohjeet hyvistd
tieteellisestd kiytinnostd ja sen loukkausepiilyjen kisittelemisestd annettiin vuonna
1994 (ns. HTK-ohje 1994/2012). Tieteenaloista lddketiede on toiminut edellikivijind
ja suunnannidyttdjind muulle tutkimukselle eettisten kysymysten kisittelyssi. Ainoana
tieteenalana lddketieteellistd tutkimusta on siddelty lainsiddinnélla jo vuodesta 1999,
jolloin saddettiin Laki liiketieteellisesti tutkimuksesta (488/1999).

Laki ladketieteellisestd tutkimuksesta toi suomalaiseen tutkimukseen eettisen ennak-
koarvioinnin kisitteen. Eettiselld ennakkoarvioinnilla tarkoitetaan tutkimussuunnitelman
arviointia tieteenalakohtaisten eettisten kiytinteiden mukaisesti painottuen tutkimuksesta
tai sen tuloksista tutkittavalle mahdollisesti koituvan haitan ennakointiin (TENK 2009).
Lain seurauksena perustettiin sairaanhoitopiireittdin tutkimuseettiset toimikunnat, jotka
vastaavat lidketieteellisen tutkimuksen eettisestd ennakkoarvioinnista. Eri aloilla luotiin
2000-luvun alussa omia eettisid normistoja ja toimielimid (esim. ETENE, TUKIJA,
BTNK).

Laatiessamme ensimmdistd Lasten ja nuorten tutkimuksen etiikka -teosta kymmeni-
sen vuotta sitten, olimme tilanteessa, jossa tutkimuseettiset kysymykset olivat nousseet
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yhi kasvavan pohdinnan kohteeksi monilta suunnilta. Tutkijayhteiso haki vastauksia
kysymykseen, millaisia tutkimuseettisida kdytintojd, ohjeita ja rakenteita tutkimuksen
eettisyyden varmistamiseksi tarvittaisiin ihmistieteiss. Tutkimuseettinen neuvottelukunta
TENK oli asettanut niin sanotut HYMY-tyéryhmit (HYMY I2002-2006 ja HYMY 11
2007-2008, ks. esim. Hallamaa ym. 2006) kartoittamaan humanististen ja yhteiskunta-
tieteellisten alojen tutkimuseettisid kysymyksia. Tdssd tilanteessa oli valtava tarve pohtia
myds lasten ja nuorten tutkimukseen liittyvid erityisid kysymyksid. Eri tieteenaloilla ja
eri ammattiryhmissd oli muodostumassa osin eri suuntiinkin vievid kiytintojd: “calld
hetkelld kiytinto ja eri suunnilta tulevat ohjeet ovat hyvin kirjavia ja vaativat tutkijoilta
sekd perehtyneisyyttd ettd kriittistd pohdintaa”, kirjoitimme vuoden 2010 teoksen joh-
dannossa (Vehkalahti ym. 2010, 12).

Epitietoisuus oli nikynyt muun muassa Nuorisotutkimusseuran ja Lapsuuden-
tutkimuksen seuran tutkijakunnalle tekemissa verkkokyselyssd, jossa tutkijat kertoivat
kentilld olevan paljon epdvarmuutta ja vaihtelevia kiytidnt6jd esimerkiksi eri organisaa-
tioiden edellyttimien tutkimuslupien hankinnassa. Eettinen ennakkoarviointi teki vasta
tuloaan ihmistieteisiin, ja tutkijakentilld oli epitietoisuutta myds siitd, mitd se jatkossa
merkitsisi. [hmistieteiden alan toimikuntien puuttuessa monen eettistd ennakkoarviointia
tarvitsevan tutkijan tutkimussuunnitelma oli paitynyt kisiteltdviksi sairaanhoitopiirin
eettiseen toimikuntaan, jolloin suunnitelmat eivit tulleet arvioiduiksi oman tutkimus-
alansa kriteereiden mukaisesti. Yhediled tutkijat kaipasivat selkeitd ohjeita, toisaalta
kaivattiin tutkimuseettisten lihtokohtien kriittistd puntarointia avoimessa keskustelussa.
(Nurmenniemi 2010.)

Jilkimmiisen HYMY-ty6ryhmin tyon pohjalta hyviksyttiin vuonna 2009 ensim-
miiset ihmistieteiden eettistd ennakkoarviointia koskevat linjaukset (Humanistisen,
yhteiskuntatieteellisen ja kiyttiytymistieteellisen tutkimuksen eettiset periaatteet ja ehdotus
eettisen ennakkoarvioinnin jarjestamiseksi, ns. IEEA-ohje, TENK 2009). Ohjeen tutki-
museettinen normisto pohjaa kolmeen periaatteeseen: tutkittavan itsemiiriamisoikeu-
den kunnioittamiseen, vahingoittamisen vilttimiseen sekd yksityisyyden ja tietosuojan
kunnioittamiseen.

Nyt, vajaa kymmenen vuotta myshemmin, eettinen ennakkoarviointi on vakiintu-
nutta toimintaa myds ihmistieteissd. Tétd teosta kirjoitettaessa IEEA-ohjetta, uudelta
nimeltddn Ihmiseen kohdistuvan tutkimuksen eettiset periaatteet, on paivitetty. Uusi ohje
julkaistaan keviilld 2019. IEEA-ohjeistukseen on sitoutunut vuoden 2018 loppuun
mennessd yhteensd 63 organisaatiota. Pddosa ihmistieteiden eettisistd toimikunnista
vastaa yhden organisaation, kuten yliopiston, eettisestd ennakkoarvioinnista, osa toimii
alueellisena toimikuntana. Vuonna 2018 toimikunnat ottivat vastaan 468 lausuntopyyntoi
ja antoivat yhteensd 457 lausuntoa. Eettisten toimikuntien mddrin kasvun lisiksi myos
toimikuntien tydmiird on kasvussa, vaikka ennakkoarviointi koskeekin vain tarkoin
méiriteltyjd tutkimusasetelmia (ks. tietolaatikko 1). Ennakkoarviointia ovat lisinneet
muun muassa useiden kansainvilisten rahoittajien ja julkaisukanavien kiytinnot, jotka
edellyttavit tutkimussuunnitelman eettistd ennakkoarviointia.
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TIETOLAATIKKO 1

EETTISEN ENNAKKOARVIOINNIN YLEISET PERIAATTEET (TENK 2019)

Tutkijan tulee pyytdd ihmistieteiden eettiseltd toimikunnalta eettinen
ennakkoarviointilausunto, jos hinen tutkimukseensa sisiltyy jokin seuraavista
asetelmista:

1. Tutkimuksessa puututaan tutkittavien fyysiseen koskemattomuuteen

2. Tutkimukseen osallistumisessa poiketaan tietoon perustuvan suostumuksen
periaatteesta

3. Tutkimus kohdistuu alle 15-vuotiaisiin ilman huoltajan erillistd suostumusta
tai informointia, jonka perusteella huoltajalla on mahdollisuus kieltaa lasta
osallistumasta tutkimukseen

4. Tutkimukset, joissa tutkittaville esitetdéin poikkeuksellisen voimakkaita
drsykkeitd

5. Tutkimukset, joilla on riski aiheuttaa tutkittaville tai heiddn ldheisilleen
normaalin arkielimin rajat ylictdvid henkistd haittaa

6. Tutkimukset, joiden toteuttaminen voi merkitdi turvallisuusuhkaa
tutkittaville tai tutkijalle tai heididn ldheisilleen

Ennakkoarviointilausuntoa voi pyytdd my®s, jos tutkimuksen rahoittaja,
yhteistybkumppani, tutkimuskohde tai julkaisija sitd edellyttivit.

Eettisessd ennakkoarvioinnissa on nimensi mukaisesti kyse ennen tutkimuksen varsi-
naista kdynnistymistd tapahtuvasta eettisten riskien etukiteisarvioinnista. Arvioinnissa
otetaan kantaa yleisimmin tunnettuihin riskitekijoihin, kuten tutkittavien informointiin
ja suostumuksen pyytimiseen, tietosuojakysymyksiin, yksityisyyden suojan varmis-
tamiseen, vahingon tuottamisen vilttdmiseen sekd kontaktointivaiheessa kiytettyjen
tiedotteiden ja lomakkeiden korrektiuden tarkistamiseen. Ennakkoarvioinnin merkitys
voidaan nihdid kahdella tavalla. Yhtiiltd ennakkoarvioinnin tehtivi on pysiyttdd tutkijat
ja tutkimusryhmit tunnistamaan ja pohtimaan itse tutkimusasetelmaansa mahdollisesti
sisiltyvid riskeji ja riskitilanteiden mahdollisia ratkaisuja. Toisaalta kyse on myos kont-
rolloinnista: ennakkoarviointi on tiedeyhteisén keino varmistaa, ettd tutkimusryhmit
noudattavat hyvin tieteellisen kdytinndn periaatteita.

Eettisen pohdinnan tarve ei kuitenkaan pidty ennakkoarviointiin. Eettisen toimi-
kunnan puoltava lausunto ei vield takaa tutkimuksen eettisyytti eikd anna valmiita vas-
tauksia kaikkiin niihin kysymyksiin, joita tutkija tutkimusprosessin eri vaiheissa kohtaa.
Tutkimuseettistd ennakkoarviointia kuuleekin tutkijapiireissd kritisoitavan liiallisesta
suoraviivaisuudesta, rutiininomaisuudesta tai eettisen keskustelun ohjaamisesta teknisiin
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yksityiskohtiin, kuten suostumuslomakkeiden sanamuotoihin ja aineiston anonymisoin-
nin tekniikkaan, kun taas tutkimuksen arki on jokaisessa tutkimushankkeessa erilainen.
Tutkijan nikokulmasta vaikeimmat eettiset pohdinnat saattavat liittyd kysymyksiin, joita
ennakkoarvioinnissa ei kisitelty lainkaan. Lapsiin ja nuoriin liittyvin tutkimuksen arjessa
nousee lihes aina esiin kysymyksig, joihin huolellinenkaan ennakkovalmistelu ei anna
suoria vastauksia. Paitsi saddoksilld ja eettisen ennakkoarvioinnin kautta, tutkimuseettisid
kiytintojd luodaan myds tutkimuksenteon jokapiiviisessi arjessa.

Mervi Kaukko, Riikka Korkiamiki ja Anna-Kaisa Kuusisto pohtivat tihin teokseen
sisdltyvissd luvussaan titd ristiriitaa normatiivisen ja suhteellisen etiikan kisitteita kdyt-
tden. Lainsdidinnon ja eettisen ennakkoarvioinnin edustama tutkimusetiikka on ennen
kaikkea normatiivista etiikkaa, jonka tehtivd on ohjata tutkijayhteiséd (Kuula 2006;
Airaksinen 1987). Sitd voidaan pitdd myos esimerkkind soveltavasta etiikasta, silld jaetut
tutkimuseettiset periaatteet ovat tiedeyhteison tuottama normisto siitd, miten yleisinhi-
millisia nakemyksid hyvistid ja oikeasta tulisi soveltaa tutkimuksen tekemisen tilanteissa
(esim. Pihlstrom 2008, 24). Normatiivisen tutkimusetiikan ongelmana kuitenkin on,
ettd se saattaa tuottaa yksinkertaistavia ja byrokraattisia asetelmia, jotka ottavat huonosti
huomioon eletyssd tutkimuksen arjessa ja suhteissa syntyvid kokemuksia. Kaukko,
Korkiamiki ja Kuusisto lainaavat Selma Sevenhuijsenin (1998) osuvaa metaforaa, jonka
mukaan tutkimuksessa tarvitaan sekd ”pidtd”, eli virallisia ja rationaalisia tutkimuseettisid
periaatteita, ettd "syddntd” eli tutkimuksen arjessa rakentuvia suhteita, tunteita ja tutkijan
intuitiota. Normatiivisen tutkimusetiikan rinnalla tutkimuksen kiytinnon toteutuksen
ja sen tilanteisen lipiviemisen eettisend perustana tarvitaan heidin mukaansa myds
suhteellista etiikkaa (Hugman ym. 2011), joka nojautuu ihmisten ja asioiden vilisistd
suhteista kumpuaviin kohtaamisiin ja arkiseen todellisuuteen.

KUKA PAATTAAZ LASTEN ITSEMAARAAMISOIKEUS TUTKIMUSEETTISENA
KYSYMYKSENA

Alaikiisid koskevan tutkimuksen erityispiirteet olivat nousseet HYMY-ty6ryhmissd alusta
lihtien vilkkaan keskustelun kohteeksi. Tutkimuseettisen sdintelyn nikokulmasta ala-
ikdiset nihdiin vajaavaltaisina, suojattomina ja haavoittuvina ja siten alaikiisid suojaavat
tarkemmat tutkimuseettiset periaatteet kuin tdysi-ikiisid (Mikeld 2010).
Itsemidrddmisoikeuden nikokulmasta kysymys siitd, missi méirin idltddn nuori tut-
kittava on kompetentti antamaan suostumuksen tutkimukseen osallistumisesta, on kes-
keinen. Myos Nuorisotutkimusseuran ja Lapsuudentutkimuksen seuran verkkokyselyyn
vuonna 2009 vastanneet tutkijat toivat esille kentilld vallitsevan epitietoisuuden siit3,
miten eri-ikdisten lasten ja nuorten suostumus tutkimukseen tulisi varmistaa. Nuoriso-
ja lapsuudentutkijoilla oli vahva kokemus, ettd nuorella tutkittavalla itsellddn tulee aina
olla lopullinen oikeus pdittid osallistumisestaan. Kysymys siitd, mihin saakka myos
huoltajalla on oikeus osallistua pddtokseen, nihtiin monimutkaisemmaksi. Kategorisen
"lupalappujen” lihettimisen huoltajien allekirjoitettavaksi nihtiin hankaloittavan ja
karsivan osallistumista moneen sellaiseen tutkimukseen, jossa tutkimuksen arkipdiviisen
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luonteen vuoksi esimerkiksi ylikouluikiiset nuoret olisivat aivan hyvin voineet paittii itse
osallistumisestaan (esim. Raevaara 2010). Ongelmia nihtiin potentiaalisesti my®os erityisen
sensitiivisten tutkimusasetelmien kohdalla: jos esimerkiksi perhevikivaltaa koskevaan
tutkimukseen tuli saada suostumus lasten huoltajilta, eivitkd juuri ne perheet, joissa
vikivaltaa tapahtui, jittdytyisi tutkimuksen ulkopuolelle? Tutkimuksen ollessa erityisen
tirkei ja sensitiivinen, huoltajien informoiminen lapsen osallistumisesta saattaisi jopa
vaarantaa lapsen. Tutkijakunnassa peldttiin tutkimuseettisen sddntelyn potentiaalisesti
rajaavan tutkimuksen vapautta siten, ettd yhteiskunnallisesti tirkeisiin, mutta vaikeasti
tutkittaviin teemoihin, kuten vikivaltaan, rikollisuuteen tai paihteiden kiytto6n, ei
uskallettaisi tarttua tutkimuseettisen ylivarovaisuuden vuoksi. (Mikeld 2010.)

Ikidrajakysymyksessi HYMY-tyoryhmai seurasi lddketieteellistd tutkimusta koskevaa
lainsdidintod. Laissa lidketieteellisesti tutkimuksesta (488/1999) 15 vuoden iki oli
miiritelty vedenjakajaksi sen suhteen, saako lapsi tai nuori pdittdd yksin tutkimukseen
osallistumisesta, vai tuleeko osallistumiseen olla my6s hinen huoltajansa suostumus.
Alle 15-vuotiaiden katsottiin tarvitsevan erityistd suojelua, koska heilld ajatellaan olevan
ikdnsi, kehitystasonsa ja ymmirryksensi vuoksi rajalliset mahdollisuudet tehd4 itsendisid
ja jarkevid padtoksid tutkimukseen osallistumisesta sekd ymmirtdd tutkimuksesta seu-
raavia hyotyji ja haittoja. Mys ihmistieteiden eettisessd ennakkoarvioinnissa linjattiin,
ettd mikali alle 15-vuotiaita tutkitaan ilman huoltajan suostumusta on tutkimuksen
pidsddntoisesti kdytivi ldpi ennakkoarviointiprosessi, jossa varmistetaan, ettei huoltajien
informoinnin puuttuminen aiheuta tutkittavalle lapselle tai nuorelle riskid. (Konttinen
2010; Mikeld 2010; Nieminen 2010; TENK 2009.)

Tutkimuskdytintojen nikokulmasta merkittaviksi osoittautuneen poikkeuksen sdin-
t66n muodosti varhaiskasvatuksen tai koulun normaalitoiminnan puitteissa tehtivin
tutkimuksen rajaaminen ennakkoarvioinnin ulkopuolelle. HYMY-ty6ryhmi linjasi, ettd
varhaiskasvatuksen ja koulun normaalitoiminnan puitteissa alle 15-vuotiaita tulisi olla
mahdollista tutkia ilman huoltajien erillistd suostumusta ja eettistd ennakkoarviointia.
(TENK 2009.) Erityisasema on yksinkertaistanut kouluissa ja paivikodeissa tapahtuvaa
tutkimustoimintaa, kuten lukuisien opinniytetdiden kidytinnén toteutusta, joskin se
on myos vahvistanut niiden instituutioiden asemaa portinvartijoina tutkijoiden seki
lasten ja heiddn perheidensi vilissa. Siitd on seurannut myds tirked jatkokysymys: mika
on midriteltdvissd varhaiskasvatuksen ja koulun normaalitoiminnaksi? Kysyi voi myds,
onko erityismaininta ohjannut tutkimusta lasten ja nuorten vapaa-ajalla tapahtuvasta
toiminnasta kouluihin ja piivikoteihin.

On mahdotonta arvioida, miten eettisen ennakkoarvioinnin kriteerit ovat vaikuttaneet
nuoriso- ja lapsuudentutkimukseen, silli tutkimusvalintoihin vaikuttavat samanaikaisesti
useat tekijit. Joka tapauksessa voidaan todeta, ettd lasten ja nuorten tutkimukseen liittyvid
tutkimussuunnitelmia on kisitelty runsaasti yliopistojen ja tutkimuslaitosten eettisissd
toimikunnissa. Samoin on syyti todeta, ettd tutkijat ovat usein informoineet lasten ja
nuorten huoltajia tai pyytineet heidin suostumustaan myos sellaisiin tutkimusasetelmiin,
jotka eivit suoranaisesti olisi titd vaatineet.

Uudessa ehdotuksessa Ihmiseen kobdistuvan tutkimuksen eettisiksi periaatteiksi 15
vuoden paidsidntdinen ikiraja pysyy ennallaan. 15 vuotta tdyttineen nuoren osalta osal-
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listumiseen riittdd hinen oma suostumuksensa. Huoltajia tulee kuitenkin informoida
tutkimuksesta, jos tutkimusasetelma tai -kysymykset sen sallivat. Alle 15-vuotiaiden osalta
uudessa ohjeessa tunnistetaan kaksi poikkeusta: Suurille vastaajamairille kohdennetta-
vissa kyselytutkimuksissa riittdd huoltajan informointi tutkimuksesta niin, ettd he voivat
halutessaan kieltdi lastansa osallistumasta tutkimukseen. Huoltajan informointi riittdd
myos sellaisissa tutkimuksissa, joissa ei kisitelld alaikdisten tutkittavien henkilotietoja
(esimerkiksi havainnointi). Sen sijaan varhaiskasvatuksen ja koulun normaalitoiminnan
puitteissa toteutettavan tutkimuksen erityisasema on jatkossa poistumassa.

Edelleenkin my®és alle 15-vuotiaita on mahdollista tutkia ilman huoltajan erillistd
suostumusta tai informointia joissain poikkeustapauksissa. Huoltajan suostumuksesta
poikkeaminen voi tulla kysymykseen, jos on perusteltua olettaa, etti tutkittavista asioista
ei saada kattavaa tutkimustietoa, mikili lasten osallistumiseen tarvitaan huoltajan suostu-
mus (esimerkiksi perhevikivallan tai vastaavien sosiaalisten ongelmien tutkimus). Toisena
poikkeuksena tuleva ohje huomioi tilanteen, jossa alaikiiset tutkittavat eivit itse halua
huoltajan tietdvin tutkittavasta asiasta (esimerkiksi pdihteiden kiytto tai seksuaalinen
suuntautuminen). Tilloin eettiselli ennakkoarvioinnilla pyritddn varmistamaan, ettd
tutkimus ei aiheuta nuorille tutkittaville haittaa ja ettd he pystyvit ymmirtimiin tutki-
muksen aiheen ja sen, mitd tutkimukseen osallistuminen heiltd konkreettisesti edellyttda.

Alkuperiistd lakia lddketieteellisestd tutkimuksesta piivitetidn lihitulevaisuudessa
EU:n kliinisid ladketutkimuksia koskevan asetuksen (536/2014) johdosta. Uudistetun
lain mukaan alaikdinen saisi olla tutkittavana vain, jos samoja tieteellisid tuloksia ei voida
saavuttaa muilla tutkittavilla ja jos tutkimuksesta on vain vihiinen vahingon vaara tai
rasitus alaikiiselle, kirjoittaa Liisa Nieminen tissd kokoelmassa. Lisiksi edellytetiin, ettd
on olemassa tieteellisesti perustellut syyt olettaa, ettd tutkimukseen osallistumisesta koituu
alaikiiselle vilittomii etuja, jotka ovat siitd koituvia riskeji ja rasituksia suuremmat, tai
tutkimukseen osallistumisesta koituu tiettyjd etuja alaikiisen edustamalle viestoryhmalle
ja tillaisesta tutkimuksesta aiheutuu vain minimaalinen riski ja rasitus alaikiiselle; jos
alaikiiselld on sairaus, tillainen riski ja rasitus arvioidaan verrattuna alaikdisen sairauden
vakiohoitoon. Uudessa laissa 15 vuotta tiyttineelle nuorelle on tulossa oikeus kieltdd
huoltajan informoiminen tutkimukseen osallistumisesta.

Alle 15-vuotiaankaan osallistuminen tutkimukseen ei saisi olla yksinomaan huoltajan
pddtds, vaan lapsella on oikeus tulla kuulluksi ja osallistua tietoon perustuvan suostumuk-
sen antamiseen ikinsi ja kehitystasonsa mukaisesti. Suomen perustuslaki (731/1999) on
lasten oikeuksien osalta samankaltainen kuin YK:n lapsen oikeuksien sopimus vuodelta
1989. Molemmissa korostuu lapsen nikemysten ottaminen huomioon hinen ikinsi
ja kehitystasonsa mukaisesti. Perustuslain 6.3 §:n mukaan "lapsia on kohdeltava tasa-
arvoisesti yksilin, ja heiddn tulee saada vaikuttaa itseddn koskeviin asioihin kehitystiin
vastaavasti”. Lapsen oikeuksien sopimuksen 12 artiklan, kohdan 1 mukaan "sopimusvaltiot
takaavat lapselle, joka pystyy muodostamaan omat nikemyksensi, oikeuden vapaasti
ilmaista nima nikemyksensi kaikissa lasta koskevissa asioissa. Lapsen nikemykset on
otettava huomioon lapsen iin ja kehitystason mukaisesti”. Siddokset vahvistavat ajatusta
lapsen tukemisesta ja ohjaamisesta kohti aikuisuutta ja asteittain lisddntyvad itsemadraa-
misoikeutta ja autonomiaa, kuten Liisa Nieminen timin kokoelman luvussa 3 toteaa.
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Kiytinndssd on silti usein episelvdd, mitd lapsen nikemysten huomioiminen hinen
kehitystddn vastaavalla tavalla kulloinkin tarkoittaa.

Itsemidradmisoikeutta ja vapaachtoisuuden periaatetta on noudatettava siitd riippu-
matta, onko tutkimukseen saatu huoltajan tai muun laillisen edustajan suostumus. Jos
tutkimukseen osallistuminen ei ole alaikiisen edun ja tahdon mukaista, se on keskey-
tettdvd. Tdmi periaate sdilyy vahvana myos uusissa Jhmiseen kobdistuvan tutkimuksen
eettisissi periaatteissa. Pienten lasten tapauksessa arvion tekeminen siitd, milloin lapsi ei
halua osallistua tutkimukseen, voi olla haastavaa, kuten Johanna Olli tuo esille timin
teoksen luvussa 5, jossa hin pohtii pienten ja puhumattomien lasten suostumuksen
kuulemisen mahdollisuuksia.

Lasten osallisuus tutkimuksessa sisdltdd useita eettisid haasteita vapaachtoisuuden, tie-
toon perustuvan suostumuksen seki lasten puolesta toimivien aikuisten, kuten huoltajien
tai viranomaisten, kannalta. Kysymys niin sanotusta portinvartijuudesta on lapsuuden- ja
nuorisotutkimuksessa keskeinen. Aikuiset toimivat portinvartijoina tutkijoiden ja lasten
ja nuorten vilissi esimerkiksi useissa institutionaalisessa kontekstissa tapahtuvissa tutki-
muksissa. Johanna Kiilin ja Johanna Moilasen tihin teokseen sisiltyvi analyysi todentaa,
ettd lastensuojelututkimuksissa tutkijat lihestyvit lapsia pddsddntoisesti ammattilaisten
tai vanhempien kautta. Kiili ja Moilanen toteavat, ettd tutkimuksissa kiyddin edelleen
kovin vihin pohtivaa tai kriittistd keskustelua lasten oikeudesta kertoa nikemyksensi
suhteessa aikuisten eli ammattilaisten ja huoltajien oikeuksiin ja mahdollisuuksiin
esimerkiksi kieltdd lasten osallistuminen tai rajoittaa sitd erilaisin kriteerein. Kaukko,
Korkiamiki ja Kuusisto tarjoavat luvussa 4 toisen esimerkin tutkimusasetelmasta, jossa
kysymys portinvartijuudesta on keskeinen.

NUORISO- JA LAPSUUDENTUTKIMUKSEN TUTKIMUSEETTINEN TOIMIKUNTA

Yksi viime vuosina perustetuista ihmistieteiden eettisistd toimikunnista on vuonna 2014
perustettu ja vuoden 2015 alussa toimintansa aloittanut Nuoriso- ja lapsuudentutkimuksen
tutkimuseettinen toimikunta. Toimikunnan perustaminen oli jatkoa Nuorisotutkimusseu-
ran ja Lapsuudentutkimuksen seuran kirjahankkeesta alkaneelle yhteistyolle tutkimus-
eettisissd kysymyksissd. Toimikunnan tehtivi on edistdd alan tutkimuksen eettisyyttd
nostamalla keskusteluun lapsuuden- ja nuorisotutkimuksen erityiskysymyksii, edistaimalld
tutkijankoulutusta ja osallistumalla tiedepoliittiseen vaikuttamiseen tutkimuseettisissd
kysymyksissa.

Lisiksi toimikunta toteuttaa ei-lidketieteellisen nuoriso- ja lapsuudentutkimuksen
eettistd ennakkoarviointia niille taustaseurojen jisenille, joilla ei omissa organisaatioissaan
ole mahdollisuutta eettiseen ennakkoarviointiin. Toimikunnan perustamiselle oli suuri
tarve myos kdytinnon tutkimuskentilld. Lapsuuden- ja nuorisotutkimuksen toimijoiden
keskuudessa oli huomattu, ettd kaikilla tutkijoilla ei vilttamitti ollut taustanaan yliopistoa
tai muuta tutkimusorganisaatiota, jossa olisi mahdollista toteuttaa tutkimushankkeen
eettinen ennakkoarviointi. Ennakkoarvioinnin tarve on kasvanut valtavasti, silli useat
rahoittajat ja lehdet edellyttivit tutkimussuunnitelmien eettisti ennakkoarviointia.
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My®s tutkijat itse ovat tulleet tietoisemmiksi eettisistd kysymyksistd ja haluavat tukea jo
ennakkoon erilaisissa eettisissd kysymyksissd. (Ks. https://www.nuorisotutkimusseura.
fi/tutkimus/tutkimuseettinen-toimikunta)

Millaisiin lapsia ja nuoria koskeviin tutkimuksiin toimikunnilta pyydetdin eettistd
ennakkoarviointia? Osviittaa kysymykseen voi saada tarkastelemalla esimerkiksi Nuoriso-
jalapsuudentutkimuksen tutkimuseettisen toimikunnan kisittelemii lausuntopyyntdji.
Ensimmiisten kolmen toimintavuotensa aikana (2015-2017) toimikunta on antanut
lausunnon 16 lausunto- ja neljidn konsultointipyyntoon. Kisitellyt tapaukset koskivat
jdrjestoissd toteutettavaa lapsi- ja nuorisotutkimusta, Nuorisotutkimusverkoston tutki-
mushankkeita tai yksittdisten taustaseurojen jasenten tutkimushankkeita.” Monitieteiselle
tutkimuskentille tyypillisesti tieteenalat ja metodologiat ovat olleet lausuntopyynndissi
hyvin heterogeenisesti edustettuina, mutta painopiste on ollut kuitenkin selkeisti
sosiaalitieteellisessd ja humanistisessa tutkimuksessa. Yli puolet tutkimuksista edusti tut-
kimusmenetelmiltdin laadullista haastattelututkimusta, kyselytutkimusten ja etnografian
muodostaessa kaksi muuta pidtutkimustyyppid. Toisin sanoen lausuntoja pyydetiin
useimmin sellaiseen tutkimukseen, jossa on tarve kohdata nuori tutkittava joko kasvok-
kain tai erityyppisid kyselymenetelmii kiyttien. Konsultointipyynt6ind toimikunta on
kisitellyt my6s lapsiin ja nuoriin liittyvien aineistojen hallintaan, kuten tunnisteellisten
aineistojen tutkimuskayttoon tai pysyvéin arkistointiin, liittyvid ongelmia.

Tyypillistd kisitellyille tapauksille on my®s se, etté joko tutkimusteema tai tutkittavien
lasten ja nuorten asema oli marginaalinen. Yksittdisind teemoina esiin nousivat esimer-
kiksi seksuaalisuuteen, piihteisiin tai vikivaltaan liittyvit tutkimusteemat, jotka vaativat
tutkimusryhmalti erityisen sensitiivistd tutkimusotetta. Marginaalisessa positiossa olevia
tutkittavien ryhmii luonnehtivat esimerkiksi vammaisuus, pakolaistaustaisuus, lasten-
suojelun asiakkuus ja epityypilliset perhesuhteet. Joka viides arvioiduista tutkimuksista
liittyi lasten ja nuorten hyvinvoinnin tutkimukseen.

Tutkimuseettisen sadntelyn voimakas lisidntyminen viime vuosina nikyy konk-
reettisimmin siind, millaisista syistd tutkijat ovat hakeneet lausuntopyyntéi. Kaikkein
yleisimmin esitetty syy lausuntopyynnén hakemiseen oli, ettd tutkimuksen rahoittaja,
julkaisija tai yhteistyotaho (esim. kansainvilinen hanke tai yhteistyd) edellytti eettistd
ennakkoarviointia (50 %). Toiseksi yleisin syy lausuntopyynt66n oli, ettd tutkimus kos-
ki alle 15-vuotiaita lapsia, joita suunniteltiin tutkittavan ilman huoltajan suostumusta

2 Kasiteltyjen lausuntojen ja lausunnonpyytajien profiili vaihtelee tutkimusorganisaatioittain. Suomessa
tutkijan tulee pyytaa eettista lausuntoa aina siitd organisaatiosta, johon affilioituneena hén tutkimus-
taan tekee. Nain esimerkiksi Itd-Suomen yliopiston tutkija ei voi pyytaa lausuntoa jostain toisesta
yliopistosta, ei mydskaan valtakunnalliselta Nuoriso- ja lapsuudentutkimuksen tutkimuseettiselta
toimikunnalta. Jarjestelmalld on haluttu valttaa tilanne, jossa tutkija voisi "kokeilla onneaan" aina
uudessa eettisessa toimikunnassa tai eri toimikunnat antaisivat samaan tutkimukseen ristiriitaisia
lausuntoja. Tutkimusasetelman taytyy olla nimenomaan oman tutkimusorganisaation eettisen
toimikunnan hyvaksyma. Sen sijaan oman kotiorganisaation tutkimuseettinen toimikunta voi ha-
lutessaan konsultoida lausuntoprosessissa toista toimikuntaa. Esimerkiksi yliopistojen toimikuntia
paljon tyollistavat vaitostutkijoiden ja opiskelijoiden tutkimushankkeet jadvat kokonaan Nuoriso- ja
lapsuudentutkimuksen tutkimuseettisen toimikunnan tyon ulkopuolelle, silla molempien ryhmien
tulee hakea lausunto sen yliopiston toimikunnasta, johon heidan opinnaytetyénsa valmistuu.
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(35 %). T4dtd voi pitad odotettuna tuloksena, silld tutkimuseettisen ennakkoarvioinnin
ohjeistuksessa on alusta lahtien rajattu huoltajien suostumuksella ja/tai osana varhais-
kasvatuksen toimintayksikon tai koulun normaalitoimintaa tapahtuva tutkimus ennak-
koarvioinnin ulkopuolelle. Kolmessa lausuntopyynnéssi tutkijat kantoivat huolta, ettd
tutkimus voisi aiheuttaa haittaa tutkittaville. Yhdessd tapauksessa tutkija arvioi, ettd
tutkimukseen osallistuvat lapset tai nuoret eivit olleet kykenevid antamaan suostumusta
tutkimukseen osallistumiseen. (Pekkarinen 2018.)

Entd millaisiin asioihin toimikunta on lausunnoissaan kiinnittinyt huomiota?
Lausunnoissa esille nostetut huomautuksen aiheet (yht. 41) voi luokitella muutamaan
paiteemaan. Kaikkein yleisimmit huomautuksen aiheet lienevit tuttuja myos muiden
tutkimuseettisten toimikuntien toiminnassa. Eniten toimikunta antoi tismennyspyyntojd,
ohjeita tai suosituksia tiedotteiden ja suostumuslomakkeiden ymmarrettivyyteen liictyvistd
seikoista (10 kpl). Nuoriso- ja lapsuudentutkimuksen tutkimuseettisen toimikunnan
kisittelemissd tapauksissa erityispiirteeni on nuorten tutkittavien ymmirrystason ja
kielen huomioiminen: miten kertoa tutkimuksen tarkoituksesta ja siithen osallistumisen
seurauksista — ottaen huomioon kaikki tiedon tallentamisen yksityiskohdat — siten, ettd
idltddn nuori tutkittava ymmirtdd tutkimuksen merkityksen? Tahin liittyivit liheisesti
myds tutkittavien rekrytointiin (6 kpl) ja tutkimuksessa kiytettyihin kisitteisiin ja kieleen
(6 kpl) liittyvit huomiot. Toisen merkittdvin teeman muodostivat laadullisen aineiston
kisittelyyn, kuten anonymisointiin ja arkistointiin liittyvit seikat (10 kpl). Nuoriso- ja
lapsuudentutkimukselle erityinen on teema, jota nimitimme tissd lapsilihtoisyydeksi:
tissd ryhmissd huomautukset koskivat joko alle 15-vuotiaiden, ilman huoltajan lisnioloa
tai suostumusta toteutettavien tutkimusten toteuttamisen tapaa (4kpl) tai lapsilihtoi-
syyden toteuttamista muuten hankkeissa (3kpl). Viimein lausunnoissa nousi esiin myds
rekistereihin liittyvid huomiota (2kpl). (Pekkarinen 2018.)

Vaikka otanta on liian pieni pitkille menevien johtop#itosten tekemiseen, nuo-
riso- ja lapsuudentutkimuksen lihestymistapojen nikdkulmasta on joka tapauksessa
mielenkiintoista todeta, ettd nelja muuta vuodesta 2009 lihtien voimassa ollutta eettisen
ennakkoarvioinnin kriteerid, eli fyysisen koskemattomuuden periaate, poikkeuksellisen
voimakkaiden irsykkeiden esittimisen riski, normaalin arkielimin rajat ylittivin pit-
kdaikaisen henkisen haitan riski tai muut turvallisuusriskit, eivit siis juuri nouse esille
toimikunnan kisittelemissi tapauksissa.

Yheiiltd tuloksen voi ajatella olevan odotettu. Nuoriso- ja lapsuudentutkimuksen
kentilld toimivat tutkijat tiedostavat ja tunnistavat idltd4n nuorten tutkittavien erityisen
suojelun tarpeen hyvin. Tutkimusasetelmia, jotka saattaisivat tuottaa sithen osallistuville
lapsille ja nuorille haittaa, pyritdan lihtékohtaisesti vilttimiin. Kuten kisilld olevan
teoksen luvuissa tuodaan esille, tutkijat pyrkivit 16ytimdin yhd uusia tutkimusmenetelmii
ja pehmeitd lihestymistapoja, joilla esimerkiksi haavoittuvissa olosuhteissa eldvid lapsia
ja nuoria tai sensitiivisid tutkimusteemoja voidaan selvittdd eettisesti kestavilld tavalla.
Toisaalta ennakkoarviointi ei vield kerro mitdin siitd, millaista tutkimusta kdytinndssi
toteutetaan ja millaisia vaikutuksia tutkimushankkeilla lasten ja nuorten arjessa on.
Ennakkoarvioinnissa kyse on aina tutkijan itse etukiteen esittimasti eettisestd arviosta.
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AVOIN TIEDE HAASTAA TUTKIMUSETIIKAN

Lapsuuden- ja nuorisotutkimukseen viime vuosina vakiintuneita menetelmii ja tutkimus-
eettisid kdytintdjd haastavat myos alan ulkopuolelta tulevat tiedepoliittiset linjaukset.
Erids viime vuosien merkittdvimmisti tieteen kehityssuunnista on suositus — paikoin jopa
edellytys — julkaisujen ja aineistojen avoimuuteen seki aineistojen jatkokidytén mahdol-
listamiseen. Useat rahoittajat, kuten Suomen Akatemia ja eurooppalaisen tutkimuksen ja
innovoinnin puiteohjelma Horizon Europe, edellyttivit avointa julkaisemista. Avoimuus
periaatteena on siirtymissd myos julkaisujen vertaisarviointiin (mm. Ross-Hellauer 2017).

Taustalla on kansainvilinen tiedepoliittinen suuntaus, joka on tuottanut useita kan-
sainvilisid ja kansallisia julkilausumia avoimen tiedon ja tieteen edistimiseksi. Euroopan
komissio julkaisi huhtikuussa 2018 suosituksen tieteellisen tiedon saatavuuteen ja sii-
lyttimiseen, joka viitoittaa myos suomalaisten tutkimusinstituutioiden ja korkeakoulu-
jen toimintaa. Suosituksessa kuvaillaan avoimen saatavuuden tavoitteita ja positiivisia
seurauksia tutkimukselle ja laajemmin yhteiskunnalle:

Avoimen saatavuuden’ tavoitteena on tarjota tutkijoiden ja suuren yleison kiyttoon vertaisarvioituja
tieteellisid julkaisuja, tutkimusdataa ja muita tutkimussuoritteita maksutta avoimella ja syrjimitto-
milli tavalla mahdollisimman varhaisessa vaiheessa levittimisprosessia sekid mahdollistaa tieteellisten
tutkimustulosten kiytto ja uudelleenkiyttd. Avoin saatavuus auttaa parantamaan laatua, vihentii
tarpeetonta piillekkiisen tutkimuksen tarvetta, vauhdittaa tieteellisti edistystd, auttaa torjumaan
tieteellisid petoksia ja voi kaiken kaikkiaan edistii talouskasvua ja innovointia. Avoimen saatavuuden
ohella tiedonhallinnan suunnittelusta on tulossa tieteellinen vakiokiytints.

Eurooppalaisessa kontekstissa toinen tiedepoliittinen vaikuttaja, The League of Euro-
pean Research Universities (LERU), julkaisi ensin tiekartan avoimeen julkaisemiseen
(the LERU Roadmap for open access, 2011), sitten tutkimusaineistoon keskittyvin
tiekartan (the LERU Roadmap for research data, 2013) ja vuonna 2018 avoimen
tieteen tiekartan (the LERU Radmap for Open science), jossa avataan avoimen tie-
teen periaatteita eurooppalaisessa kontekstissa. Erityisesti avoimen julkaisun tueksi
Euroopan komissio ja Science Europe julkaisivat niin sanotun Plan S:n, jossa ase-
tetaan tavoitteeksi, ettd 1.1.2020 lihtien julkisten kansallisten sekd eurooppalaisten
tutkimusrahoittajien rahoituksella tuotetut tutkimusjulkaisut on julkaistava avoimissa
tiedejulkaisuissa tai julkaisualustoilla. Kansallisella tasolla Suomen yliopistojen rehtori-
neuvosto Unifi valmisteli samansuuntaisen toimenpideohjelman Awoin tiede ja data
toimenpideohjelma suomalaiselle tiedeyhteisolle (2018). Lisiksi Avoimen tieteen kansalli-
nen strategiaryhmi on yhdessi julkaisemisen avoimuuden asiantuntijaryhmin kanssa
laatinut luonnoksen Avoimen tieteellisen julkaisemisen kansalliseksi strategiaksi, joka oli
lausuntokierroksella alkuvuodesta 2019. Kansalliset tavoitteet ovat hyvin samankaltaisia

3 "Avoin saatavuus tarkoittaa mahdollisuutta saada kayttoéon ja uudelleenkayttda digitaalisia tutki-
mustuloksia mahdollisimman vahin rajoituksin” (mt.).

4 Komission suositus (EU) 2018/790, annettu 25. pdivanad huhtikuuta 2018, tieteellisen tiedon saa-
tavuudesta ja sailyttamisesta.
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Plan S:n kanssa, vaikkakin avoimen julkaisemiseen tihtdivi tavoiteaikataulu on asetettu
vuoteen 2022.

Lyhyesti tiivistettynd nimi ajankohtaiset aloitteet, suositukset ja strategiat perustuvat
avoimen tieteen periaatteisiin, joiden mukaisesti menetelmat, aineistot ja tulokset olisi
jatkossa tuotava kaikkien saataville ja kdytettdviksi. Lihtokohta liittyy tutkimuksen keskei-
siin arvoihin, lipinikyvyyteen ja avoimuuteen. Avoimen jakamisen my6ti on mahdollista
arvioida tutkimuksen luotettavuutta seki tuottaa laajemmin mahdollisuuksia yhteistyo-
hén ja aineistojen, menetelmien ja tulosten yhteiseen hyddyntimiseen. Vaikka tieteen
avoimuudelle on siis sindnsd vahvat tutkimuseettiset perusteet, avoimuuden vaatimus
on tutkimusetiikan nikékulmasta my6s haasteellista, silld usein tutkimuksen keskeisena
lzhtokohtana on tutkittavien yksityisyyden suojaaminen (esim. Mustajoki 2018).

Erityisesti lapsia ja nuoria koskevassa laadullisessa tutkimuksessa, jossa valokuvien,
videoiden ja muun visuaalisen aineiston kiytt6 on yhd keskeisemmissd asemassa, tun-
nistamisen riski saattaa ehkiistd erityisesti avoimen jakamisen tai jopa rajatummankin
jatkokdyton. Muun muassa pitkittdistutkimukselliset asetelmat herittavit lasten ja
nuorten kohdalla kysymyksid myos suostumuksen uusimisen tarpeesta, erityisesti mikili
henkilétietojen Kisittely perustuu huoltajan antamaan suostumukseen, kuten hyvin
nuoren lapsen kohdalla usein on tilanne. Tutkimuksen kokonaisuus ja tutkimuksen ra-
portoinnin kiytinndt saattavat konkretisoitua lapselle itselleen tarkemmin vasta vuosien
jilkeen, hinen aikuistuessaan.

Lisaimausteen monimuotoiseen ja jannitteiseen tilanteeseen tuottaa myos se, ettd
yliopistoilla ja tutkimusorganisaatioilla on omat intressinsi tyontekijéiden tuottamiin
aineistoihin, tutkimustuloksiin ja hankkeissa syntyviin muihin tuotoksiin. Perinteinen
kisitys itsendisestd ja yksindisestd vditoskirjantekijastd, joka vastaa omasta tutkimuk-
sestaan, on muuttunut, kun tutkimus tapahtuu myos ihmistieteissd yhd suuremmissa
tutkimusryhmissi. Tyonantaja saattaa velvoittaa tutkijan antamaan oikeudet tuottamaansa
aineistoon yliopistolle tai tutkimuslaitokselle. Tilanteessa, jossa seki tutkimustuotoksiin
liiteyvir riskit ettd oikeudet tiedostetaan aiempaa tarkemmin, tutkijoiden liikkuvuus
ndyttdytyy uudessa valossa. Ihmisten litkkkuminen sekd kansainvilisesti ettd kotimaassa
organisaatiosta toiseen on lihentinyt tutkimusinstituutioiden ja rahoittajien asenteita
yritysmaailman asenteisiin ja niiden tapaan varmistaa tuotosten siilyminen ja tietotaito
omassa organisaatiossa.

Tutkimusinstituutioiden tarjoamat tekniset ratkaisut eivit ole aina kaikin tavoin op-
timaalisia tai kiyttdjdystavillisid datamiidriltddn raskaiden ja luonteeltaan sensitiivisten
aineistojen tietoturvalliseen siilytykseen — eivitkd varsinkaan aineistojen jakamiseen
useiden eri organisaatiossa toimivien tutkimusryhmien kesken. Niissd kysymyksissi
tutkimusinstituutioilla on ollut valtavasti piivitettdvad juuri EU:n tietosuoja-asetuksen
soveltamisen myotd. Tietosuoja-asetus on saanut myos tutkijat havahtumaan entistd
tarkemmiksi siitd, missd henkilStietoja sisiltivdd aineistoa sdilytetddn ja kuka niicd
paisee kisittelemdin tutkimuksen aikana ja tutkimuksen jilkeen. Valtakunnallisesti
kehitystyo on my®6s vilkasta erilaisten tutkimusaineistojen siilytys- ja jakamispalvelui-
den alueella. Eris tunnetuin ja luotetuin palvelu Suomessa lienee Tietoarkisto (entinen
Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto, https://www.fsd.uta.fi), joka tarjoaa tukea sekd
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tutkimusmenetelmien kiytt66n ettd aineistonhallintaan ja tuottaa arkistointipalveluja
aineistojen jatkokdytt6d varten. Toinen vastajulkaistu palvelu on Opetus- ja kulttuurimi-
nisterion tuottama IDA — Tutkimusdatan sdilytyspalvelu, jota tarjotaan Suomen korkea-
kouluille, tutkimuslaitoksille ja Suomen Akatemian rahoittamalle tutkimukselle. My®os
titd palvelua tarjotaan loppukiyttdjille maksuttomasti.

Niissi aineistojen arkistointipalveluissa noudatetaan EU:n neuvoston linjaamia FAIR-
periaatteita vuodelta 2016 (ks. esim Wilkinson ym. 2016). FAIR-periaatteiden tarkoituk-
sena on tehdi aineisto 1) lgydettiviksi (Findable), muun muassa pysyvin tunnuksen (DO,
ORCID, muut vastaavat) ja kattavien metatietojen avulla; 2) saavutettavaksi (Accessible),
muun muassa avoimuudella ja maksuttomuudella; 3) yhteentoimivaksi (Interoperable),
muun muassa jaettujen termien ja sanaston kaytolld; ja 4) wudelleenkiytettiviiksi (Re-
usable), muun muassa antamalla aineistolle ja metatiedoille tarkkoja attribuutteja seki
kuvailemalla aineiston syntyprosessi tarkkaan. FAIR-periaatteet ohjaavat siihen, etti tieto
olisi myos muiden kiyttdjien tunnistettavaa ja tiedon (aineiston ja tulosten) kiytto- ja
omistusoikeudet olisi selkedsti midritelty.

Avoimen tieteen periaatteet ja tavoitteet eivit kuitenkaan ole kaikilta osin saavutet-
tavissa. Kevidlld 2019 julkaistavissa TENKin lhmiseen kohdistuvan tutkimuksen eettiset
periaatteet -ohjeissa otetaan myos kantaa avoimuuteen: avoimuuden aste on méritel-
tivd tapauskohtaisesti ja punnittava suhteessa tieteen vapauteen, sananvapauteen seki
henkilétietojen ja yksityisyyden suojaan. My®s tietosuojavaltuutettu on todennut, ettd
vain anonymisoitua dataa voi julkaista avoimen tieteen periaatteiden mukaisesti. Tétd
tulkintaa tukevat seki henkildtietolaki, kansallinen tietosuojalaki ettd EU:n tietosuoja-
asetus. Sen sijaan metadatan (kuvailutietojen) julkaisu on mahdollista, mikili tun-
nistamattomuus varmistetaan. Tutkijoiden odotetaankin kiinnittdvin yhi tarkempaa
huomiota aineistoa kuvaavan metadatan tuottamiseen. Metadata on avain aineiston
16ydettivyyteen ja kiytettivyyteen jatkossa. Metadatassa kuvataan yleisti tietoa aineistosta,
kuten omistaja, tekiji, jakelija, nimi, lyhyt kuvaus, sijainti sekd my®s tietoa aineiston
keruusta, kokoamisesta, muuttujista, kisittelystd ja tulkinnasta. Muun muassa Suomen
Akatemia velvoittaa rahoitetut hankkeet paitsi avoimien julkaisujen kiytt66n, myos
hankkeissa tuotetun aineiston avaamisen jatkokdyttd6n tai vihintddnkin metadatan tal-
lentamiseen kansalliseen tai kansainviliseen hakupalveluun. Suomessa toimii Data-asiain
kansalliskomitea (The Finnish Committee for Research Data, FCRD), joka tuo yhteen
ammattilaisia ja yhteis6jd tutkimusdatan aineistonhallinnan kysymyksissd. Tukeakseen
tutkijoita uuden haasteen edessi komitea on laatinut yhteniiset aineiston viittausjirjes-
telmit, jotka on koottu julkaisuun Zracing Data — Data Citation roadmap for Finland
(Laine 2018).

Kaiken kaikkiaan pyrkimykseni on, ettd tieto ja tutkimusaineistot ovat niin avoimia
leuin mahdollista ja niin suljettuja tai rajattuja kuin on tarpeellista (mm. Mustajoki 2018).
Tapahtumassa on suuri muutos siind, mitd tutkimuksen tulokseksi ja tuotokseksi laajassa
mielessd tulkitaan. Tulevaisuudessa tulokset ja tuotokset ovat enenevissi mairin jaettavaa
aineistoa, eivitkd vain analyysien paityttyd julkaistavia julkaisuja tai raportteja. Nimi
hankkeen tuloksena syntyvit tuotokset luovat parhaimmillaan uusia verkostoja tutkijoiden
vilille, kun metadata ja aineisto ovat 18ydettivissi ja yhteiskdytossa.
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Konkreettisimmillaan kysymykset aineistojen luonteesta ja omistus- ja kiyttoikeuk-
sista, metadatan kirjaamisesta ja raportoinnista, aineiston siilytyksestd, arkistoinnista
sekd jatkokdytostd tulevat pohdituiksi tutkimussuunnitelmiin liitettdvissd aineistonhal-
lintasuunnitelmissa, joita useat rahoittajat jo edellyttavit. Esimerkiksi Suomen Akatemia
edellyttdd aineistonhallintasuunnitelmaa, jonka laatimisen tueksi tarjotaan elektronista
DMP Tuuli -ty6kalua (https://www.dmptuuli.fi/). Aineistohallintasuunnitelmat ja
suunnitelman laatimiseksi tarjotut tyokalut seki tukevat tutkijoiden pohdintaa aineiston
elinkaareen liittyvistd kysymyksisté ettd haastavat asetelmia, joissa tuotettavan aineiston
luonnetta tai aineistolle esitettdvid kysymyksii ei aina tarkkaan tiedetd etukiteen. Hyvind
esimerkkini nuoriso- ja lapsuudentutkimuksen menetelmist, joissa aineiston luonnetta
on mahdotonta arvioida tarkasti etukiteen, ovat erilaiset etnografiset ja toimintatut-
kimukselliset asetelmat. Niitd haasteita ja jinnitteitd, joita yhtdiled aineistonkeruun
ennakointi ja suunnittelu ja toisaalta kasvokkaisissa kohtaamisissa kohdatut tilanteet
tuottavat, kisitellddn useissa timin kirjan luvuissa (Kaukko, Korkiamiki ja Kuusisto,
Alanko ja Juutinen, Wrede-Jantti sekd Viljamaa ja Kinnunen).

EU:N TIETOSUOJA-ASETUKSEN HEIJASTUMINEN TUTKIMUKSEN ARKEEN

Timin kirjan koostamisen aikana tutkijoiden keskusteluja viritti erityisesti vuonna 2016
voimaan tullut ja vuoden 2018 toukokuusta lihtien sovellettu EU:n tietosuoja-asetus.’
Vaikka tutkimuseettiset kysymykset ovat paljon henkil6tietojen kisittelyd laajempi
kokonaisuus, on tutkimuseettinen keskustelu viime vuosina tiivistynyt erityisesti kes-
kusteluun siitd, miten tietosuoja-asetus haastaa kiytintdjimme. On tirkei huomata,
ettd henkilotietojen kisittelyd oli sindnsd sdddelty jo aikaisemminkin voimassa olleella
henkilétietolailla (523/1999) ja etti tutkijat ovat osoittaneet henkilotietojen kisittelyssd
pitkddn tietoista harkintaa. Asetuksen my6td henkilotietojen kisittely kuitenkin nousi
sekd laajemmin julkiseen keskusteluun ettd tutkimushankkeiden pohdittavaksi uudella
tavalla. Nuoriso- ja lapsuudentutkimuksen nikékulmasta erityisen haasteellisina ovat
niyttdytyneet muun muassa laajojen, aikaisemman lainsiidinnon ja tutkimuseettisten
sddnndsten puitteissa aloitettujen pitkittdistutkimusten tilanne seki tutkimukset, joissa
analysoidaan sosiaalisessa mediassa syntyvii aineistoa. Myos kansainvilinen yhteistyd
ja tunnisteellisen aineiston kiyttd on vaikuttanut hetkittiin lihes mahdottomalta tissd
uudessa tilanteessa, kuten Helmi Jirviluoma-Mikeli ja Jari Ruotsalainen (2018) kuvaavat
Sensotra-hankkeessa kohdattuja haasteita ja kokemuksiaan (ks. my6s Rutanen ym. 2018).

Tietosuoja-asetus ja myohemmin kansallinen tietosuojalaki (1050/2018) syntyivit
tarpeeseen luoda yhteisid suuntaviivoja henkildtietojen kerddmisen, kisittelyn, tallen-
tamisen ja jakamisen kiytinnoistd kansalaisten suojelemiseksi. Internetin ja nopean

5 Tamaén osion tyostamisessa on hyodynnetty kirjallisten ldhteiden lisdksi lakimies Antti Ketolan esi-
tyksia eri seminaareissa (2018a; 2018b). Tietoarkiston Aineistonhallinnan kasikirjassa on kattavasti
lisdtietoa seka aineistonhallinnasta yleisesti etta tietosuoja-asetuksen kdytannon soveltamisesta,
muun muassa tutkittavien informoinnista (https://www.fsd.uta.fi/aineistonhallinta/fi/).
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digitaalisen tiedonvilityksen aikakaudella on mahdollista yhdistelld uudella tavalla tietoja
(sekd tunnisteellisia ettd vélillisesti tunnisteellisia tietoja), jotka mahdollistavat tietojen
kasautuessa ja yhdistyessd henkilon tunnistamisen jopa ylldttavien yhteyksien kautta.

Tarve tietosuoja-asetukselle syntyi siis ensisijaisesti tiedemaailman ulkopuolelta,
mutta tietosuoja-asetusta ja kansallista tietosuojalakia sovelletaan my®s tieteellisessd
toiminnassa ja tutkimuksessa henkilotietoja Kisiteltiessi. Henkilotietoja voidaan saada
suoraan tutkittavalta (rekisterdity; esimerkiksi haastattelussa), toiselta rekisterinpitdjiled
tai julkisista lahteistd. Tutkijan ensimmiinen askel onkin tunnistaa, miki kaikki on hen-
kilotietoa eli tunnistettuun tai tunnistettavissa olevaan luonnolliseen henkiloon liittyvia
tietoja. Henkilo voidaan tunnistaa suoraan tai episuorasti, joko suorien tunnisteiden
kautta (kuten nimi, yhteystiedot, kuva) tai epasuorien tunnisteiden kautta, jotka eivit
yksin riitd henkilén tunnistamiseen, mutta useita tietoja yhdistelemalld tuottavat riskin
tunnistamiselle (kuten harvinainen ammatti).

Tietosuoja-asetus on tuottanut tutkijoille myds tarpeen tismentdd kiyttimidin
kisitteitd sekd arvioida ja dokumentoida henkildtietojen kisittelyd entistd tarkemmin.
Esimerkiksi tarkennukset anonymisoidusta ja pseudonymisoidusta aineistosta ovat
saattaneet yllittdd kokeneenkin tutkijan. Aikaisemmin vakiokdytintond monissa tut-
kimusryhmissd on ollut aineiston koodaus tunnistamattomaksi siten, ettd tutkittavat
on kuitenkin mahdollista yksiloidd mychemmin koodiavaimen perusteella. Télloin ei
kuitenkaan ole kyse anonymisoinnista. Mikili aineiston tunnistettavuus on jollain tavalla
palautettavissa, esimerkiksi erillisen, toisaalle tallennetun koodilistan tai suostumuslomak-
keisiin liitetyn tiedon avulla, aineisto on pseudonyymii. Lisiksi on tirked huomata, ettd
myds suostumuslomakkeet sisdltdvit yleensi henkilotietoja ja ettd niidenkin kisittelyyn
sovelletaan tietosuoja-asetusta.

Tietosuoja-asetus on vahvistanut rekisterinpitdjien (yleensi joko tutkija tai tutki-
musorganisaatio) osoitusvelvollisuutta sen suhteen, miten henkilotietoja kisitelldan.
Rekisterinpitijilld on toisin sanoen velvollisuus osoittaa, ettd tietosuoja-asetuksen 5 artik-
lan 1 kohdan mukaisia periaatteita noudatetaan. Yliopistoilla ja tutkimusorganisaatioilla
onkin vahva intressi seki seurata ettd monin tavoin tukea tutkijoiden toimintaa, silld
useissa hankkeissa yliopisto tai tutkimusorganisaatio toimii rekisterinpitdjani. Kiytinnossd
osoitusvelvollisuus edellyttidi kirjallista dokumentaatiota muun muassa kisittelyperusteista
ja henkilotietojen kisittelyyn liittyvistd suojatoimista (seloste kisittelytoimista). Tahin
dokumentaatioon liittyvit muun muassa kaikki tutkittaville toimitettavat infokirjeet,
mahdolliset tietosuojaselosteet ja suostumuslomakkeet. Aiemmin kiytossd ollutta re-
kisteriselostetta ei siis endd edellytetd. Joissain hankkeissa oli myds aiemmin kiytdssd
‘tietosuojaseloste’, jolloin kyseessd oli niin sanottu laajennettu rekisteriseloste.

Tietosuoja-asetus on vaikuttanut vahvasti uusien tutkimushankkeiden suunnitteluun,
erityisesti tutkittavien informointia ja suostumusta koskevien kysymysten muotoiluun.
Tietosuoja-asetuksen mukaisesti henkilotietojen kisittelylle tulee olla laillinen kisitte-
lyperuste, ja se tulee ilmoittaa tutkittaville (Artikla 6, kohta 1). Yleisid kisittelyperus-
teita tieteellisessd tutkimuksessa ovat: 1) Tutkittavan suostumus; 2) Rekisterinpitdjin
lakisdidteisen velvoitteen noudattaminen; 3) Kisittely on tarpeen yleistd etua koskevan
tehtdvin suorittamiseksi; 4) Rekisterinpitdjin oikeutettu etu. Lisdksi tarvitaan poikkeus-
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peruste (Artikla 9 kohta 2), mikili tutkimuksessa kisitelladn erityisida henkil6tietoryhmii
(aiemmin arkaluonteiset tiedot”), kuten etnistd alkuperid, uskonnollista vakaumusta,
poliittisia mielipiteitd tai terveyttd. Mikili henkiltietojen kisittely on tarpeen tieteel-
listd ja historiallista tutkimusta taikka tilastointia varten yleisen edun perusteella (EU:n
tietosuoja-asetus Artikla 6, kohta 1; Tietosuojalaki Artikla 4, kohta 3), timi peruste
edellyttdd arviota kisittelyn oikeasuhtaisuudesta silld tavoiteltuun yleisen edun mukaiseen
tavoitteeseen nihden.

Henkil6tietojen Kisittely tieteellisessd tutkimuksessa voi siis perustua tutkittavan
suostumukseen. Vaikuttaa siltd, ettd nykyisessd tilanteessa tutkijaryhmit ovat noudat-
taneet alaikiisten kohdalla TENKin IEEA-ohjetta (2009) alaikiisen suostumuksesta
tutkimukseen, eli alle 15-vuotiaiden ollessa kyseessd tutkijat ovat kysyneet huoltajilta
suostumuksen lasten henkildtietojen kisittelyyn. On tirked huomata, ettd suostumus
osallistua tutkimukseen ei siis sellaisenaan merkitse suostumusta my6s henkilotietojen kisitte-
lyyn. Mikili tietojen Kisittelyperuste on tutkittavan suostumus, suostumus henkildtietojen
kisittelyyn on kysyttdvi tutkittavilta erikseen selkeidsti ja yksildidysti. Kun tutkittavalta,
tai tutkittavien huoltajilta — tietosuoja-asetuksen termein ’lapsen vanhempainvastuun
kantajalta’ — kysytddn suostumusta henkilotietojen Kisittelyyn, suostumuksen tiytyy olla
vapaachtoinen, yksildity, tietoinen, yksiselitteinen tahdonilmaus, jolla rekisterdity tai
rekisterdityd edustava huoltaja hyviksyy henkilotietojen kisittelyn antamalla suostumusta
ilmaisevan lausuman tai toteuttamalla suostumusta ilmaisevan toimen. Kuten edelli jo to-
dettiin, timi suostumus on myds dokumentoitava osoitusvelvollisuuden toteuttamiseksi.

Tietosuoja-asetus antaa hyvin vihin tukea siihen, miten lasten omaa, tietoon pe-
rustuvaa ja vapaachtoista suostumusta henkilotietojen kisittelyyn pitiisi kidytinnossd
ymmirtid ja kisitelld. Asetus kuitenkin toteaa ettd ”[r]ekisterinpitdjian on toteutettava
asianmukaiset toimenpiteet toimittaakseen rekisterdidylle 13 ja 14 artiklan mukaiset
tiedot ja 15-22 artiklan ja 34 artiklan mukaiset kaikki kisittelyd koskevat tiedot tiiviisti
esitetyssd, ldpindkyvissi, helposti ymmirrettivissi ja saatavilla olevassa muodossa selkealld
ja yksinkertaisella kielelld varsinkin silloin, kun tiedot on tarkoitettu erityisesti lapselle”
(Artikla 12, kohta 1). Siten voidaan tulkita, ettd lipinikyvyyden periaatteiden mukaisesti
myds lapsia on informoitava henkilétietojen kisittelystd. Edelleen vaikka henkil6tieto-
jen Kisittelyyn olisikin huoltajan tai laillisen holhoojan my6ntimi suostumus, lapsella
sdilyy myos oikeus keskeyttdd osallistuminen tutkimukseen tutkimussuhteen aikana
itsemddrdamisoikeuden ja vapaachtoisuuden periaatteiden mukaisesti. Lasten ja nuor-
ten tutkimukseen osallistumisen ehtoja ja tutkimussuostumuksen kysymiseen liittyvid
erityispiirteitd on pohdittu tutkimuskirjallisuudessa jo varsin paljon, kuten timinkin
kirjan luvut osoittavat. Sen sijaan henkildtietojen kisittelyd koskevasta suostumuksesta
ei vastaavaa pohdintaa ole vield juuri saatavilla.

Tietosuoja-asetuksen mukaisesti henkiltietojen kiyttdtarkoitus on tehtivi selviksi
rekisteroidyille (ks. lainaus edelld). Hankkeissa, joissa henkil8tietojen kisittely on pe-
rustunut huoltajien suostumukseen, tutkijat ovat mairitelleet ja ilmoittaneet kisittelyn
nimenomaiset tarkoitukset, tai tarkoituksen, my6s huoltajille suunnatuissa infokirjeissd
tai tietosuojaselosteissa. Henkil6tietojen kiyttotarkoitus on yksiloitdvd. Hankkeen tai
tutkimuksen nimi sellaisenaan tismentéi jo tutkimuksen sisilt64 ja alaa, mutta tutki-
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musta voi olla tarpeen kuvailla my6s tarkemmin. Esimerkiksi ylimalkainen luonnehdinta
tutkimus lapsista ja lapsuudesta’ ei ole riittavisti yksiloity.

Keskustelua on kuitenkin kiyty runsaasti siitd, voisiko tietosuoja-asetusta tulkita
siten, ettd suostumuksen yhteydessd olisi mahdollista pyytda suostumus aineiston jatko-
kiytt66n ja arkistointiin myos laajemmin, tietylle tieteenalalle tai tutkimusalueelle (ks.
esimerkiksi Jirviluoma-Mikeld & Ruotsalainen 2018; Tietoarkisto aineistonhallinnan
kisikirja hetps://www.fsd.uta.fi/aineistonhallinta/fi/). Timi mahdollistaisi my6s tutkit-
tavien suostumukseen perustuvan tunnisteellisen ja henkilotietoja sisiltdvin aineiston
jatkokiyton paremmin kuin tiettyyn hankkeeseen rajattu tiukempi tulkinta. Nimenomaan
avoimen tieteen periaatteet, kuten edelld mainitut FAIR-periaatteet ja pyrkimys aineis-
tojen jatkokdyttoon, asettuvat tutkijan arjessa usein jdnnitteisesti vastakkain tietosuoja-
asetukseen sisdltyvien siilytyksen rajoittamisen ja tietojen minimoinnin periaatteiden
kanssa. Osin ristiriitaisilta vaikuttavien vaateiden yhteensovittaminen on mahdollista,
kuten Jirviluoma-Mikeldn ja Ruotsalaisen (2018) esimerkkihanke osoittaa, mutta vaatii
perusteellista harkintaa ja tietoa erilaisista rajoituksista ja kdytinteista.

Huoltajilta pyydettivin, henkilitietojen kisittelyi koskevan suostumuksen lisiksi lasten
ja nuorten kanssa on neuvoteltava lasten ja nuorten omasta suostumuksesta ja hyviksyn-
nisti tutkimukseen osallistumiseen. Tutkimustoiminnan luonne, aineiston leviiminen
ja tutkimuksen seuraukset eivit ole helposti ilmaistavissa eivitkd hahmotettavissa ala-
ikiisille lapsille, vaikka tueksi onkin tuotettu monia tydkaluja (mm. tutkimusprosessin
visualisointi sarjakuvin). On haasteellista tulkita, milld tavalla ja missi laajuudessa lapset
tulkitsevat osallistumisen tutkimukseen ja mitd tutkijoille annettu hyviksyntd kattaa.
Tutkimuksen edetessd lapsi saattaa muuttaa mieltddn ja tutkimuksesta vetdytyminen
on aina mahdollistettava lapselle. On my6s pohdittava sitd, onko joissakin tapauksissa,
erityisesti pitkittdistutkimuksissa ja aineiston kidyton jatkuessa useita vuosia myds pa-
lattava tutkittavien luo vahvistamaan tietoon perustuva suostumus uudestaan. Lisdksi
eettisestd nikokulmasta tutkijalla silyy harkinnan ja suojelun velvollisuus, vaikka lasten
oma hyviksyntd tutkimukselle olisikin hyvin laaja kuten muun muassa Johanna Ollin
luku tdssd teoksessa osoittaa.

Mikili muu institutionaalinen tai kollegiaalinen tuki puuttuu, eettinen ennakko-
arviointi saattaa uuden EU:n tietosuoja-asetuksen my6td ndyttdytyd tutkijoille alkupe-
riisestd tavoitteestaan poiketen erddnlaisena tarkastuspisteend my®ds tietosuoja-asetuksen
soveltamisessa. Kaiken kaikkiaan tutkijoiden nikokulmasta eettinen sddntely onkin
edennyet tilanteeseen, jossa kokonaiskuvaa ei voi mitenkddn hallita. Yliopistoilta ja tutki-
muslaitoksilta, jopa tietosuojaan liittyviin laintulkintaan perehtyneiltid henkiloiltd kuulee,
ettd laintulkinta tismentyy koko ajan. Syyni on erityisesti se, ettd uusi lainsdddintd ja
tulkintakdytinté ovat monilta osin jo itsessddn tulkinnanvaraisia. Tutkijoille tilanne vai-
kuttaa siltd, ettd ohjeistus ja tulkinnat muuttuvat hankkeesta toiseen, vaikka aineistoja ja
tutkimusta olisi koko ajan tuotettava. Ilmassa on myos huolestuttavia merkkeji siitd, ettd
tutkimusta aletaan rajoittaa varmuuden vuoksi, ikdin kuin tulevia ongelmia ennakoiden,
vaikka tilanne ei vilttimittd sitd vaatisi.

Tutkimuseettinen neuvottelukunta on reagoinut tihin vaativaan tilanteeseen tuotta-
malla erityistd tukea yliopistoille: yliopistoille on valittu tutkimusetiikan tukihenkilsiti,
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joiden tehtivini on vahvistaa tietoisuutta hyvistd tieteellisestd kiytinnostd. He tekevit
neuvontaa yliopistoilla, ohjaavat tutkijoita TENKin ja Tiedonjulkistamisen neuvottelu-
kunnan yllipitimaille Vastuullinen tiede -sivustolle (https://www.vastuullinentiede.fi/) ja
pyrkivit ehkiisemdin tutkimusvilppid. Lisiksi tutkimusorganisaatioissa on tietosuojavas-
taavia, joiden tehtdvini on ohjeistaa ja tukea tutkimushankkeita tietosuojakysymyksissi.

SAANTELYSTA SUHTEISSA RAKENTUVAAN TUTKIMUSETIIKKAAN:
KOLME NAKOKULMAA LASTEN JA NUORTEN TUTKIMUKSEN ETIIKKAAN

Vaikka tutkimuseettinen sdintely ja tietosuojaan liittyvit kysymykset ovat leimanneet
viime vuosien keskustelua, ne muodostavat vain osan kaikesta tutkimusetiikkaan liittyvistd
problematiikasta. Talld teoksella olemme halunneet osaltamme palauttaa tutkimuseettistd
keskustelua juridisista ja teknisistd kysymyksistd nuoriso- ja lapsuudentutkimuksen arkeen:
jokapdiviisiin kohtaamisiin pdivikodin tuulikaapissa tai lastensairaalan tutkimushuoneessa
— tai niihin hiljaisiin hetkiin, jolloin tutkija istuu tietokoneensa diressa ja miettii, miten
kuvata tutkimustilannetta kansainvilisessd artikkelissa. Tutkimuseettiset kysymykset
on otettava huomioon tutkimuksen koko elinkaaressa, suunnittelusta toteutuksen eri
vaiheisiin ja tutkimussuhteen lopetukseen asti.

Teos jakautuu kolmeen osaan. Ensimmaisessd osassa, Tutkimuseettinen sidintely ja
tutkimuksen arki, nikdkulma on vahvimmin tutkimuseettisen sddntelyn kysymyksissa.
Osassa pohditaan muun muassa tutkimuseettisen sidntelyn suhdetta nuoriso- ja
lapsuudentutkimuksen arkeen seki tutkimusetiikasta raportoimiseen. Millaisia kdytintoja
tutkimusetiikasta raportoimiseen on muodostumassa? Miten tutkijat esittelevit ja
perustelevat tutkimuseettisid ratkaisujaan tiedeyhteisolle? Johanna Kiili ja Johanna
Moilanen pohtivat kirjan avausluvussa Lapset kansainvilisissi lastensuojelututkimuksissa
— tutkimuseettinen nikokulma titd kysymystd lastensuojelututkimuksen kontekstissa:
kuinka uusimmassa kansainvilisessd tutkimuskirjallisuudessa (2007-2017) kerrotaan
lastensuojelututkimuksen tutkimuseettisistd ratkaisuista ja miten niitd perustellaan?
Lastensuojelun asiakkaina olevat lapset ja heidin perheensi eldvit usein erityisen
haavoittavissa oloissa, jolloin tutkimustoiminnan tarpeellisuus ja tutkimusasetelmien
eettiset ratkaisut tulee perustella tarkasti. My®ds sisillollisesti lastensuojelututkimuksissa
kisitellddn usein sensitiivisid aiheita. Tutkittavien loukkaamattomuus ja koskemattomuus
saattaakin joutua monin tavoin jinnitteiseen suhteeseen tutkimustiedon tarpeen
kanssa. Tutkittaville aiheutuvan vahingon vilttdminen ja yksityisyyden suoja ovat
tutkimuseettisten sidddsten keskeisid prinsiippeji. Niinpi ei ole yllitys, ettd lasten
anonymiteetin sdilyttiminen sai Kiilin ja Moilasen analysoimissa artikkeleissa eniten
huomiota. Tdmi tutkimuseettinen periaate on selvisti otettu huomioon tutkimuksia
suunniteltaessa, ja niistd raportoitaessa anonymisointi kuvattiin kattavasti — jopa rutii-
ninomaisesti. Sen sijaan lasten itsemadradmisoikeus, oikeus padtraad osallistumisesta ja
osallisuuden tavoista, jii analysoiduissa artikkeleissa vihemmille pohdinnalle.

Luvussa Biopankkitoiminta lasten terveyden ja hyvinvoinnin edistijind — oikeudellinen
tarkastelu Liisa Nieminen tarkastelee ajankohtaista ja samalla kiistanalaista aihetta, bio-
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pankkitoimintaa lasten lddketieteellisen ja terveyteen liittyvin tutkimuksen nikékulmasta.
Luvussa esitetddn kattava tarkastelu lddketieteellistd tutkimusta koskevasta lainsaddin-
ndstd, potilaan oikeuksia ja asemaa koskevasta lainsdidanndstd sekd biopankkitoimintaa
sddtelevistd lainsdddidnndsti. Nieminen esittelee kaksi biopankkia ja analysoi niiden
lapsia koskevia periaatteita ja kiytintojd, erityisesti suhteessa suostumukseen, niytteiden
siirtoon, tiedonsaantioikeuteen sekd mahdollisten kliinisten 16yt6jen kisittelyyn.

Mervi Kaukko, Riikka Korkiamiki ja Anna-Kaisa Kuusisto pohtivat luvussa
Normatiivisesta etiikasta elettyyn kohtaamiseen — tutkimuksellista hengailua yksin tulleiden
maahanmuuttajanuorten kanssa, miten kohdata haavoittuvassa asemassa olevia yksin maa-
han tulleita nuoria turvapaikanhakijoita siten, ettd tutkimuksen tiedontarpeet tiyttyvit
eettisesti kestdvilld tavalla. Luku on tirked muistutus siitd, miten eettinen ennakkoar-
viointi ei ratkaise tai poista laajempaa tutkimuseettisen pohdinnan tarvetta. Kaukko,
Korkiamiki ja Kuusisto tuovat havainnollisesti esille, miten nuorten turvapaikanhaki-
joiden kohtaamisessa kaavamainen ”ohjeiden noudattaminen” johtaisi umpikujaan. Sen
sijaan luottamuksen rakentaminen ja sen yllipito nousevat avaimeksi eettisesti kestaviin
lapsuuden ja nuorisotutkimukseen. Tutkimuskentilld tapahtuva "hengailu” ja pitkikes-
toiset kohtaamiset nuorten turvapaikanhakijoiden kanssa olivat avain molemminpuo-
lisen ymmarryksen ja tutkimussuhteen vihittdiseen rakentumiseen. Luottamuksellisilla
suhteilla on kuitenkin kidntépuolensa. Kaukko, Korkiamiki ja Kuusisto huomioivat,
ettd yksin tulleen turvapaikanhakijanuoren asioista kiinnostunut aikuinen, joka ei ole
viranomainen, ohjaaja tai opettaja, saa nuoren maailmassa helposti ystivin aseman.
Kiintymyksen syntyminen pitkikestoisessa tutkimussuhteessa on luonnollista monissa
tutkimusasetelmissa, mutta vaarana on, etti nuoren ymmirrys tutkijan ja hinen oman
roolinsa vilisistd eroista himirtyy. Nuori saattaa esimerkiksi padtyd puhumaan enemmin
kuin mitéd oikeastaan haluaisi. Ammattitaitoisen ja vastuullisen tutkijan tehtiviksi jad
tilloin erottaa, millainen tieto voi péityd tutkimukseen ja miti oli kerrottu aikuiselle
ystaville. Kun tutkijasta tulee nuorelle enemmin kuin tutkija’, my6s tutkimussuhteen
padttymiseen on kiinnitettdvi erityistd huomiota.

Kirjan toisen osan lukuja yhdistdd tutkimusten sijoittuminen Sensitiivisiin tutki-
musaibeisiin ja -ympdristoibin. Osan luvuissa pohditaan sekd tutkijan velvollisuuksien,
tutkimussuhteen rakentumisen ettd suostumuksen nikokulmasta erityisissd ympdristdissd,
kuten sairaalatiloissa tai sosiaalisessa mediassa, tehtivii tutkimusta sekd sensitiivisten
aiheiden Kisittelyd. Johanna Ollin tutkimuksessa tuo erityistd sensitiivisyyttd vaativa
tutkimusympiristo on sairaala. Luvussa Pienten ja muuten kuin sanoilla kommunikoivien
lasten oma suostumus eli hyviksynti havainnointi- tai videointitutkimukseen osallistumiseen
Olli tarkastelee erityisesti pienten lasten suostumusta tutkimukselle. Hin analysoi hy-
viksynnin ja suostumuksen kisitteitd sellaisessa haasteellisessa tilanteessa, jossa kohteena
ovat pienet ja/tai puhumattomat lapset, joilla puhuttu kieli ei ole paiasiallinen kom-
munikaatiomuoto. Olli haastaa pohtimaan tietoon perustuvan suostumuksen kisitettd
ja esittelee kisitteen "hyviksyntd’ kuvaamaan lasten tilanteisesti ja vuorovaikutuksessa
tutkijan kanssa tuottamaa hyviksyntii tutkimuksen toteutukselle.

Luvussa Léihikuvassa itkevd, rikéinen lapsi — voiko blogeissa esitettyji lapsuuksia tutkia
eettisesti kestivilli tavalla? Marleena Mustola ja Johanna Kiili tarttuvat ajankohtaiseen ja
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haasteelliseen teemaan, sosiaalisen median aineistojen kiyttéon tutkimuksessa. Nopeasti
muuttuvien kiyttoehtojen, erilaisten teknisten sovellusten ja aineistojen maailmassa
tutkijoiden on vaikea hahmottaa, mihin heilld on oikeus ja milld tavalla. Lisiksi sosiaa-
lisessa mediassa kiyttijit itse saattavat osallistua aineiston tuottamiseen hyvin avoimesti.
Mustolan ja Kiilin tapaustutkimuksen kohteena on kiistanalainen ilmid, itkevii lapsia
kisittelevd blogi, jonka kuvat ja postaukset synnyttivit jannitteitd yhtailtd lasten suojelun
ja toisaalta vanhempien ilmaisunvapauden vililld. Vaikka esimerkkitapauksen kaltaiseen
blogiaineistoon liittyy eettisia ongelmia, on punnittava myds tutkimuksesta seuraavia
hydtyjd. Mustola ja Kiili painottavat, ettd sosiaalisessa mediassa tuotettujen lapsuuk-
sien tutkiminen voi olla hyodyllistd seki sosiaalisessa mediassa esiintyville lapsille ettd
yhteiskunnalle eiki tilloin ole perusteltua sivuuttaa eettisesti haastavaa tutkimusaihetta
kokonaan tutkimuksen piiristd.

Yksilon uskonnollinen tai filosofinen vakaumus kuuluu arkaluonteisiin henkildtie-
toihin, joiden kisittelyd on rajoitettu jo vanhassa henkilétietolaissa, mutta myds EU:n
uudessa tietosuoja-asetuksessa. Millaisia eettisid nikokohtia tulee huomioida lasten ja
nuorten katsomuksia tutkittaessa? Tdhian kysymykseen tarttuvat luvussa Lasten ja nuor-
ten katsomusten tutkimisen eettisii kysymyksid Saija Benjamin, Pia-Maria Niemi, Arniika
Kuusisto ja Arto Kallioniemi. He tarkastelevat tutkimusprosessin eri vaiheisiin liittyvid
haasteita ja nostavat esiin tutkijan positioon, menetelmiin seki tutkimuksen analysoimi-
seen ja raportointiin kytkeytyvii eettisid valintoja. Katsomusten tutkimus ja silld tuotettu
tieto on aina sidonnaista yhteiskunnalliseen kontekstiin, aikaan ja tutkijan positioon,
kirjoittajat toteavat. Myos tutkimusraportin julkaisun mahdolliset vaikutukset yksilon,
yhteison ja yhteiskunnan tasolla tulee ottaa huomioon.

Aikuisen tutkijan ja idltddn nuoren tutkittavan vilinen suhde on seki lapsuuden- ettd
nuorisotutkimuksen keskeisid metodisia ja tutkimuseettisid kysymyksii ja pohdittavana
useissa timan kokoelman teksteissi. Erityisesti tutkimustilanteissa rakentuviin suhteisiin
pureudutaan kirjan kolmannessa osassa Subteissa rakentuva tutkimusetiikka. Tutkijan ja
tutkittavan vilinen suhde saattaa perustua lyhyeen yhden kerran haastatteluun — tai se voi
olla jopa vuosien mittainen prosessi, kuten Matilda Wrede-Jintin seki Elina Viljamaan
ja Susanna Kinnusen tutkimusesimerkeissi. Paitsi suhteessa tutkimukseen osallistuviin
ihmisiin, tutkimusetiikka rakentuu myos suhteissa tutkimusvilineisiin, tutkimuksen
toteutuspaikkoihin ja tiloihin, joiden kautta muun muassa suostumuksen kysymyksi
neuvotellaan.

Luvussa Tutkijan subde nuoreen tutkittavaan kasvokkain toteutetussa laadullisessa
pitkittiistutkimuksessa Matilda Wrede-Jantti kisittelee laadullisen pitkittdistutkimuksen
erityisid piirteitd. Laadulliselle pitkittdistutkimukselle on tyypillisté, ettd tutkimussuhde
saattaa muotoutua intensiiviseksi, hyvinkin henkilokohtaisia kohtaamisia sisaltavaksi
suhteeksi, mikali tutkija ja tutkittava tapaavat useita kertoja. Tutkija paisee lihelle tutkit-
tavan arkea ja saa tietoa eksplisiittisid tutkimusteemoja laajemmin myos muista nuoren
elimissd tapahtuvista asioista. Wrede-Jéntti tarkastelee pitkittdistutkimuksen asetelmaa
neljistd keskeisestd nikokulmasta: miten ymmirtdd tutkijan ja tutkittavan rooleja,
miten valita haastattelupaikka, miten nihdi kohderyhmin asema ja miten vaikuttaa
tutkimustapaamisten ilmapiiriin? Wrede-Jantin luvussa nousevat esille myos tutkittavan
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ja tutkijan liheiseen kanssakdymiseen latautuvat odotukset ja roolien sekoittuminen.
Miten tutkijan tulisi toimia, jos tutkittavan elimintilanne aiheuttaa huolta tai herdctad
kysymyksid ulkopuolisen tuen tarpeesta?

Anu Alanko ja Jaana Juutinen ulottavat suhteissa rakentuvan tutkimusetiikan poh-
dinnan ihmissuhteista tutkimusvilineisiin ja tiloihin luvussa Eettisen jilkien jiljilli
— tutkimusvilineiden ja -tilojen toimijaverkostoteoreettinen luenta. Heiddn lihtokohta-
naan on materian roolin tunnistaminen tutkimusprosessin osana. Ei ole yhdentekevii
missd tilanteissa ja tiloissa tai minkilaisten tallennusvilineiden kanssa tutkija prosessia
rakentaa. My®&s tutkittavat lapset ovat vuorovaikutuksessa vilineiden, kuten nauhurin
tai videokameran kanssa, tuottaen uusia, tilanteisia ja materiaan sidottuja merkityksia.
Aineisto tuottuu tutkijan ja lasten seki tutkimusvilineiden ja -tilojen yhteistoiminnan
tuloksena. Lapsen oikeuksien nikokulmasta keskeinen eettinen lihtokohta on Alangon
ja Juutisen mukaan lapsen osallistumisoikeuden turvaaminen ja lapsen ymmirtiminen
aktiivisena toimijana tutkimusprosessissa.

Teoksen paittii Elina Viljamaan ja Susanna Kinnusen luku Aidit tutkijoina omien
lasten parissa — ihmettelyd, himmennysti ja iloa. Kun tutkija tekee tutkimusta kotona
omien lasten parissa, hin kohtaa monenlaisia eettisid kysymyksid. Viljamaa ja Kinnunen
pohtivat retrospektiivisesti omia tutkimusasetelmiaan, joissa tutkittavat ovat olleet tutkijan
omia lapsia. Vaikka asetelma on nuoriso- ja lapsuudentutkimuksessa varsin harvinainen,
Viljamaan ja Kinnusen huomiot ovat avaavia my6s muissa lheisissd tutkimussuhteissa
toimiville. Huomiot liittyvit erityisesti tutkittavien suostumukseen ja aineiston luon-
teeseen. Miki on aineistoa, ja missid ovat aineiston rajat? Kuten Viljamaa ja Kinnunen
toteavat, tutkimus ei ole muusta elimisti irrallinen saareke, vaan osa lasten ja nuorten
kanssa elettyd elimii, joka jatkuu, vaikka tutkimus jossain kohtaa paittyykin.

KITOKSET

Nuoriso- ja lapsuudentutkimuksen tutkimuseettisen toimikunnan lausuntoja koske-
vista tilastoista kiitimme Lapsiasiavaltuutettu Elina Pekkarista (toimikunnan sihteeri
2017-2018). Lakimies Antti Ketolaa kiitimme asiantuntevista kommenteista koskien
erityisesti tietosuoja-asetukseen liittyvdd osiota. TENKin asiantuntija lina Kohosta
kiitimme IEEA-ohjeen uudistusprosessia koskevasta arvokkaasta kommentoinnista.
Kiitimme my6s anonyymeja vertaisarvioitsijoita heidin panoksestaan. Tulkinnoista ja
mahdollisista virheistd vastaamme luonnollisesti itse.
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TIETOLAATIKKO 2
Lisitietoa ja tukea tutkimusetiikkaan seki aineistonhallinnan kysymyksiin

* AILA — aineistojen arkistointipalvelu, Tietoarkisto
hitps://services.fsd.uta.filindex

* Aineistonhallinnan kisikirja, Tietoarkisto
https:/fwww.fsd.uta.filaineistonhallinta/fi/

* Aineistonhallintasuunnitelman ty6kalu Data Management Plan Tuuli
-jarjestelma hetps:/fwww.dmptuuli.fi/

* Avoin tiede — Tieteellisten seurain valtuuskunnan sivusto
https:/lavointiede.fi/

* Fairdata-palvelukokonaisuus https:/fwww.fairdata.fi/

* IDA tutkimusaineistojen siilytyspalvelu Fairdata-palveluissa
https:/lida.fairdata.fi/

* Tietosuojavaltuutetun sivusto http://www.tietosuoja.fi

* Tiedonjulkistamisen neuvottelukunnan ja Tutkimuseettinen
neuvottelukunnan Opetus- ja kulttuuriministerion tuella tuottama sivusto
https:/fwww.vastuullinentiede.fi

* Tutkimuseettinen neuvottelukunta hztps://www.tenk.fi/

Muista my6s oman tutkimusorganisaatiosi ja eettisten toimikuntien sivustot.
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2 Lapset kansainvalisissd
lastensuojelututkimuksissa
— tutkimuseettinen ndkdkulma

Johanna Kiili & Johanna Moilanen

Vuosituhannen vaihteen jilkeen lapsiin liittyva tutkimustoiminta on lisddntynyt, ja yhi
useammin lapset toimivat tutkimusten informantteina. Samaan aikaan tutkimuseettiset
prosessit ovat tarkentuneet. Téssd luvussa tarkastellaan lastensuojeluun liittyvii kansain-
vilistd tutkimuskirjallisuutta tutkimuseettisestd nikokulmasta. Tarkastelu kohdentuu vuo-
sina 2007-2017 julkaistuihin vertaisarvioituihin tutkimusartikkeleihin, joissa kohteena
ovat lastensuojelun ammattikdytinnot ja tutkimusaineistoa on keritty suoraan lapsilta.

Lastensuojelu viittaa julkisen hallinnon, ammattilaisten ja kansalaisten viliseen
kiytint6on, jonka tavoitteena on lasten hyvin elimin turvaaminen ja joka tekee mah-
dolliseksi puuttua perheen yksityisyyden suojaan. Siinid ohjataan, tuetaan ja valvotaan
sellaista lapsuutta ja perhe-elimii, joka nihdddn ongelmallisena vallitsevien sosiaalisten
ja kulttuuristen odotusten nikokulmasta. (Péso 2010, 325; myods Burns & Posd &
Skivenes 2017.) Tdssd luvussa kisitteitd lastensuojelu ja lastensuojelun ammattikiytinnot
kiytetddn laajassa merkityksessi ja niilld viitataan valtioiden velvollisuuksiin. Valtiolla
on velvollisuus huolehtia suojelun tarpeessa olevista lapsista, ja timi velvollisuus on
delegoitu lastensuojelun ammattilaisille. Ammattilaiset ovat etenkin péitosvallan osalta
useimmissa maissa koulutukseltaan sosiaalityntekijoitd. Lastensuojelun ammattilaisten
velvollisuus on arvioida lasten suojelun tarvetta ja heidin hyvinvointiaan uhkaavia riskeji.
Lisiksi ammattilaiset tarjoavat tukea, voimavaroja ja palveluita, joiden avulla lasten ja
perheiden hyvinvointia ja toimintakykyi pyritddn tukemaan. Jos tuki ja kotiin suun-
natut palvelut eivit ole riittivid, lapsi voidaan ottaa julkisen vallan huostaan ja sijoittaa
asumaan muulle kuin kotiinsa, esimerkiksi sijaisperheeseen tai lastensuojelulaitokseen.
(Burns & P6s6 & Skivenes 2017, 8.)

Luvun tavoitteena on selvittdd, kuinka kansainvilisessi tutkimuskirjallisuudessa
kerrotaan lastensuojelututkimuksen tutkimuseettisisté ratkaisuista ja miten niitd perus-
tellaan. Lisaksi kysytdan, onko lastensuojelun alaikiisilld asiakkailla itselliin mahdollisuus
méiritelld osallistumistaan tutkimuksen tekoon. Luku tuottaa tietoa tutkimuseettisistd
ratkaisuista ja perusteluista, joita lasten kanssa tutkimusta tekevin tutkijan on tirked
paitsi hahmottaa, my6s reflektoida suhteessa omaan tutkimustyohonsa.

TUTKIMUSEETTINEN SAANTELY JA ALAIKAISYYS

Kansainvilisesti ja enenevissi miirin myds Suomessa on yleistd, ettd lastensuojelua
koskettavat akateemiset tutkimukset kiyvit lipi tutkimuseettisen ennakkoarvioinnin.
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Tutkimuseettisen sddntelyn nikokulmasta alaikdiset nihddin vajaavaltaisina sekd suojatto-
mina ja haavoittuvina ja siten alaikiisid suojaavat tarkemmart tutkimuseettiset periaatteet
kuin tdysi-ikiisid (Mikeld 2010). Tdmai pitee erityisesti lastensuojelun asiakkaina oleviin
lapsiin, silld he saattavat eldd haavoittavissa oloissa, jolloin tutkimustoiminnan tarpeel-
lisuus ja tutkimusasetelmien eettiset ratkaisut tulee perustella tarkasti. Lastensuojelua ja
sosiaalityotd koskettavissa tutkimuksissa kisitellddn usein sensitiivisid aiheita. Tutkittavien
loukkaamattomuus ja koskemattomuus saattavat joutua jannitteiseen suhteeseen heitd ja
heidin elimiinsi koskevan tiedon hankkimisen kanssa. (Rauhala & Virokannas 2011.)
Tistd syystd on erityisen tirkedi tarkastella lastensuojelututkimusten eettisi ratkaisuja.

Huolimatta siitd, ettd tutkimuseettisid padperiaatteita — itsemddrddmisoikeutta, yk-
sityisyyden suojaa ja vahingon vilttimistd — tulee noudattaa my®ds alaikiisia tutkittaessa
(Kuula 2008), ei periaatteiden noudattamista nihdi riittdvind, vaan niin sanotut institu-
tionaaliset portinvartijat, kuten viranomaiset, vaativat yhd useammin my6s vanhempien
suostumusta (Mikeld 2010). Seurantatietoa siitd, kuinka paljon tutkimuksia jd osittain
tai kokonaan tekemittd vanhempien tai viranomaisten kieltdytymisten vuoksi, ei ole
saatavilla, miki hankaloittaa lastensuojelututkimuksissa tehtyjen tutkimuseettisten rat-
kaisujen pohtimista entisestdan. Powell ja Smith (2009) nostavat esiin, ettd tutkimuseet-
tiset ohjeistukset keskittyvit pddasiassa tarkastelemaan lasten suojelemista mahdollisilta
haitoilta. Ohjeistukset eivit tuo tarpeeksi esiin muita eettisid velvollisuuksia, kuten sit4,
ettd lapsia tulee informoida riittavisti ja heille tulee taata mahdollisuus osallistua tutki-
mukseen tai kieltdyty4 siitd ilman painostusta (myds Graham & Powell & Taylor 2015).

Lasten osallisuus tutkimuksessa on monin tavoin eettisesti haastavaa vapaachtoisuu-
den ja tietoon perustuvan suostumuksen nikékulmasta (esim. Lagstrom ym. 2010).
Metodologisista kysymyksistd kiinnostuneet tutkijat eivit aina hahmota lapsia oikeuden-
haltijoina tutkimusaineistoa kerittiessi. Esimerkiksi Ferguson (2016) on julkaissut sosiaa-
litydntekijoiden, vanhempien ja lasten vilistd vuorovaikutusta tarkastelevan tutkimuksen,
jossa kehitettiin niin sanottuja liikkuvia tutkimusmenetelmii eli sosiaalityontekijoiden
mukana kulkemista, kotikdyntien havainnoimista seki kivellen ja kotikdynnilti toiselle
ajettaessa tehtyjd haastatteluja. Fergusonin artikkelin tutkimuseettisessid kuvauksessa ei
tuoda lainkaan esiin, onko kotona tapahtuvaan havainnointiin kysytty lupaa lapsilta.
Kuvauksessa kerrotaan vain vanhempien antamista luvista. Asiaa ei mydskdin pohdita
eikd problematisoida. Tdma herittdd kysymdin, miten on laita lapsia ja lastensuojelua
koskettavissa tutkimuksissa laajemmin.

INTEGROIVA KIRJALLISUUSKATSAUS, AINEISTON HAKUSTRATEGIAT
JA -PROSESSI

Luvussa kiytetdin tutkimusmenetelmini esimerkiksi terveys- ja hoitotieteissd runsaasti
hyddynnettyi integroivaa' kirjallisuuskatsausta. Se soveltuu menetelmiksi tutkimuk-

1 Rinnakkaistermeina suomenkielisessa keskustelussa kdytetdaan myos kasitteitd integroitu ja integ-
ratiivinen.
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seen, jossa pyritddn rakentamaan yleiskatsaus tarkasteltavasta aiheesta (Whittemore &
Knafl 2005; Salminen 2011) ja jossa tavoitteena on arvioida, kritisoida ja syntetisoida
tarkasteltavaan aiheeseen liittyvii kirjallisuutta niin, ettd siitd voidaan saada uutta tietoa
ja uusia nikemyksid (Torraco 2005; 2016).

Cooperin (1998) mukaan integroiva kirjallisuuskatsaus voi yltdd yhti korkeaan laatuun
kuin alkuperiistutkimus, jos se toteutetaan viisivaiheisena prosessina: 1) tutkimuson-
gelman muotoilu, 2) aineiston hankinta, 3) aineiston arviointi, 4) aineiston analyysi
ja 5) tulosten esittiminen ja tulkinta (ks. myds Whittemore & Knafl 2005; Salminen
2011, 8). Tissd katsauksessa edettiin Cooperin esittimin vaiheistuksen mukaan niin,
ettd tutkimuskysymysten muotoilun jilkeen toteutettiin aineistonkeruu systemaattista
protokollaa noudattamalla. Analyysi- ja tulosvaiheissa tavoitteena oli tuottaa selkei,
tiivistetty ja uutta tietoa tuottava analyysi laajasta aineistosta.

Katsauksen perustana oleva tutkimusaineisto kerittiin ProQuest Social Services
Abstracts-, ProQuest Sociological Abstracts-, ASSIA-, Ingenta- ja EBSCO-tietokannoista,
jotka ovat sosiaalitieteellisessi sekd sosiaalityon ja lastensuojelun tutkimuksessa yleisesti
kiytettyja, laaja-alaisia tietokantoja. Tavoitteena oli saada aineistoksi viimeaikaisia kan-
sainvilisid tutkimuksia, joten haut rajattiin vuosiin 2007-2017. Haut kohdennettiin
vertaisarvioinnin lipikdyneisiin julkaisuihin, joissa kohteena ovat lastensuojelun ammatti-
kiytinnot ja tutkimusaineistoa on keritty suoraan lapsilta. Aineiston kieleksi valittiin
englanti, silld se on tutkimustoiminnan ja julkaisemisen valtakieli. Tietokantahakujen
ohella aineistoa tiydennettiin manuaalisina hakuina (julkaisujen lihdeluettelot) ja vapailla
hauilla Google Scholar -hakupalvelussa. Manuaalisesti koottua aineistoa kiytettiin myds
apuna kirjallisuuskatsauksen hakutermien tarkentamisessa.

Katsauksessa tutkimusten seulonta toteutettiin neljissi eri vaiheessa. Ensimmaisen
vaiheen haut tehtiin marraskuussa 2017. Abstrakteihin ja asia-/avainsanoihin rajatut
haut tuottivat yhteensi 2 442 osumaa. Hakuvaiheessa sisddnottokriteereind toimivat
edelld mainittujen rajausten lisiksi kisiterajaus niin, ettd hakutermeini kiytettiin useita
rinnakkaisia tai toisiinsa kytkeytyvid englanninkielisid kisitteitd ja niiden yhdistelmid
(ks. Liite 1). Hakutuloksia seulottiin ensimmiisessi vaiheessa perussisianottokriteereiden
mubkaisesti siten, ettd 1) julkaisun tuli otsikon perusteella kuvata tai liittyd lastensuojelun
ammattikdytint6ihin ja 2) abstraktin tuli olla saatavilla. Jos aiheen vastaavuus ei selvinnyt
otsikon perusteella, julkaisu sisillytettiin mukaan tarkasteluun.

Toisessa vaiheessa hakutuloksia rajattiin abstraktien perusteella. Mukaan sisillytetyissd
julkaisuissa lapsilla oli tutkimushetkell lastensuojeluasiakkuus. Lisdksi aineisto rajattiin
koskemaan alle 18-vuotiaita, vaikka samalla tutkijat olivat tietoisia siitd, ettd ikiraja voi
merkitd asiakkuuden ja lastensuojelupalveluiden suhteen eri asioita eri maissa. Katsauksessa
lahtokohdaksi otettiin YK:n lapsen oikeuksien yleissopimuksen méiritelm alaikiisyydestd
(18 v.). Mainittujen rajausten perusteella lihempiin tarkasteluun seuloutui 266 julkaisua.

Kolmannessa vaiheessa aineistoa seulottiin kokotekstin perusteella. Aineistosta rajattiin
pois esimerkiksi hallinnollisia dokumentteja, oikeudenkiyntimateriaalia tai asiakasdoku-
mentteja empiirisend aineistona kiyttivit julkaisut. Pois suljettiin my®s rekisteriaineistoihin
pohjautuvat tutkimukset, kirjallisuuskatsaukset, teoreettiset ja kisitteelliset artikkelit seki
tutkimusmenetelmiin tai -metodologiaan keskittyvit julkaisut. Niin tarkastelu rajautui em-
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piirisid alkuperiisaineistoja kdyttaviin tutkimusartikkeleihin. Aikuistumista (tdysi-ikdisyyden
saavuttaminen) ja jalkihuoltoa koskettavat tutkimukset siséllytettiin mukaan, ellei kyseessd
ollut selkeisti aikuistumiseen liittyvé tutkimus, jossa lastensuojelua ei juurikaan tarkasteltu.
Ratkaisuun paidyttiin siksi, ettd osassa maista lastensuojelun jilkihuoltoon liitetty ikiraja
on 16 vuotta. Tissd vaiheessa seulottiin pois duplikaatit ja julkaisut, joita ei ollut sahkéisesti
saatavilla. Hakua my&s tdydennettiin marras—joulukuun 2017 osalta (tdydennys tehtiin
kaikista tietokannoista vaiheiden 1-3 periaatteiden mukaisesti). Kolmen seulontavaiheen
jilkeen aineisto koostui 109 artikkelista.

Viimeisessi vaiheessa ulos suljettiin rajatapaukset eli julkaisut, joissa tarkastelun fokus
ei ollut lastensuojelun ammattikdytdnnoissd tai tutkimuskysymys ei kytkeytynyt lasten-
suojelun nikokulmaan. Tutkimukset, joissa kisiteltiin lasten nikemyksid oppimisesta tai
koulunkiynnistd, jitettiin tarkastelun ulkopuolelle, samoin muisteluaineistoihin perus-
tuvat ja lihihistorialliset tutkimukset. Pois suljettiin my®s yleiseen adoptioon, rikolliseen
kiyttiytymiseen, kdyhyyteen, katulapsi-ilmié6n, kasvatukseen, lihisuhdevikivaltaan ja
pdihteidenkdyttd6n ensisijaisesti keskittyvit tutkimukset, joista puuttui lastensuojelun
fokus. Rajanveto oli vaikeaa, silld lastensuojelu on moniammatillista toimintaa, jolloin
esimerkiksi kouluvalmiuksien tarkastelu voi olla oleellista lastensuojelun kannalta. Lisiksi
eri maissa lastensuojelun toimintamallit ja -tavat vaihtelevat. Mikili alkuperiistutkimuk-
sesta oli useampi julkaisu, valittiin niistd kattavin.

Edelld kuvattujen seulontavaiheiden jilkeen katsauksen kokonaisaineisto muodostui
78 vertaisarvioidusta tutkimusartikkelista. Liitteessd 1 esitetty kuvio havainnollistaa
ja tiivistdd aineistonhakuprosessin tietokannoista hakusanoineen, sisdinotto- ja pois-
sulkukriteereineen. Katsauksen aineistoon sisillytettyjen julkaisujen laatua arvioitiin
seuraavien periaatteiden avulla (esim. Kaseva 2011): julkaisun tuli olla vertaisarvioitu
akateeminen julkaisu, siind tuli olla selvisti médritelty tutkimuskysymys ja tutkimuskoh-
de, tutkimuksen aineisto ja metodologiset ratkaisut tuli olla kuvattu riittivin selvisti ja
sen tuli perustua alkuperiisaineistoon. Laatua ei arvioitu tiettyd arviointikriteerist64 tai
pisteytysjirjestelmid kdyttimalld, silld tavoitteena oli tutkimustulosten arvioinnin sijaan
tarkastella tutkimuseettistd argumentointia erilaisissa lapsia ja lastensuojelua koskettavissa
tutkimuksissa (ks. esim. Evans 2007).

AINEISTON KUVAUS, TUTKIMUSKYSYMYS JA ANALYYSI

Katsauksen aineistoksi seuloutuneet artikkelit ovat padosin eurooppalaiseen ja anglo-
amerikkalaiseen lastensuojeluun keskittyvi, silld aineistoksi valituista tutkimuksista
merkittidvd osa kohdistuu Isoon-Britanniaan (21 artikkelia) ja Yhdysvaltoihin (16
artikkelia).” Tami ei ole ylldttdvaa tiedonhaussa kiytetyn julkaisukielen rajauksen vuoksi.

2 Lisaksi tutkimukset sijoittuvat Ruotsiin (6), Australiaan (4), Espanjaan (4), Alankomaihin (3), Kana-
daan (3), Irlantiin (3), Uuteen-Seelantiin (3), Norjaan (3) ja Italiaan (2). Muista maista aineistossa on
mukana yksittaisia tutkimuksia (Chile, Etela-Afrikka, Etela-Korea, Ghana, Iran, Kenia, Saksa, Serbia,
Suomi, Viro).
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Kolme yleisintd julkaisukanavaa ovat Children and Youth Services Review (14 artikkelia),
Child and Family Social Work (14 artikkelia) ja 7he British Journal of Social Work (6 artik-
kelia). Julkaisuvuodet painottuvat vuosiin 2013-2017, sill aineistosta 42 artikkelia on
julkaistu tuolla aikavililld. Tdmi kertonee siitd, ettd lasten osallistuminen tutkimuksiin
on hiljalleen yleistymassa. Yleisin julkaisuvuosi on 2017 (17 artikkelia). Artikkeleista
selvi enemmistd on toteutettu kvalitatiivisin menetelmin (50 julkaisua), noin neljiosa
kvantitatiivisin menetelmin (20 julkaisua) ja joissakin julkaisuissa (8 julkaisua) on kiy-
tetty mixed methods -lihestymistapaa. Liitteessd 2 on esitelty aineisto kokonaisuudessaan.

Aineisto on integroivan kirjallisuuskatsauksen aineistoksi laaja, sisiltien yhteensi
78 tutkimusta. Analyysitapana on sovellettu teemoittelua, josta voidaan kirjallisuuskat-
sauksen yhteydessd kiyttdd myos nimitystd temaattinen laadullinen synteesi (Thomas
& Harden 2007). Temaattinen laadullinen synteesi sisiltdd kolme vaihetta: aineiston
koodaaminen “rivi-riviltd”, deskriptiivisten teemojen muodostaminen ja analyyttisten
teemojen luominen. Analyysin tavoitteena on jintevi synteesi laajasta ja erilaisia metodisia
ratkaisuja sekd primairiaineistoja hyddyntivistd tutkimuskirjallisuudesta. Tdstd syystd
analyysi on tehty teoriaohjaavasti hyddyntimallid ihmistieteellisen tutkimuksen tutkimus-
eettisid periaatteita (ks. esim. Tutkimuseettinen neuvottelukunta’; Hallamaa ym. 2011)
sekd YK:n Lapsen oikeuksien yleissopimuksen® periaatteita osallisuudesta, suojelusta ja
riittdvistd voimavaroista (esim. Bell 2008). Analyysia ohjaavia tutkimuskysymyksii on
kaksi. Ensinnikin kysytdan, miten aineistona olevissa tutkimuksissa perustellaan tehtyji
tutkimuseettisid ratkaisuja. Toiseksi selvitetddn, miten lasten itsemddrdamisoikeutta,
yksityisyyden suojaa ja vahingon vilttimistd kuvataan tutkimuksissa.

Aineiston analyysissa lihdettiin liikkeelle julkaisujen tutkimusongelmien muotoilui-
hin sekd metodologisiin ja tutkimuseettisiin kuvauksiin tutustumisesta. Tdmin jilkeen
hahmotettiin alustavia teemakohtaisia kokonaisuuksia, jotka koodattiin tutkimustehtivin
mukaista jisentelyd ja teoreettisia kisitteitd apuna kiyttien. Seuraavassa vaiheessa teemoja
tarkasteltiin ja verrattiin toisiinsa niin, ettd niistd muodostuu sisdisesti mahdollisimman
yhteneviisid, mutta muista teemoista eroavia kokonaisuuksia.

Analyysin tarkemmat tulokset esitetddn viiden, osin myos ristikkiin limittyvin teeman
avulla (ks. Kuvio 1 alla). Analyysissa tarkastellaan tutkimuseettisi ratkaisuja seuraavista
nikokulmista: 1) ammattilaisten asema ja tutkittavien rekrytointi, 2) tutkimusaineis-
ton edustavuus, 3) lasten valinnanmahdollisuus, 4) tietoon perustuva suostumus ja 5)
vanhempien asema ja valinnat. Kaikkia teemoja yhdistdd lastensuojeluun oleellisesti
liittyvd suojelun problematiikka ja erityisesti se, millaisina yhteistyokumppaneina ja
my®s portinvartijoina lastensuojelun ammattilaiset, mutta my®s lasten vanhemmat
tutkimusartikkeleissa kuvataan.

3 https://www.tenk.fi/
4  https://www.lapsenoikeudet.fi/lapsen-oikeuksien-sopimus/sopimus-kokonaisuudessaan/
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Ammattilaisten asema ja
tutkittavien rekrytointi

Lasten hyvinvointi ja
suojelu ensisijaisena

tehtdvana
Ammattilaiset Ammattilaiset
yhteistyékumppaneina yhteistydkumppaneina
ja portinvartijoina ja portinvartijoina
Tutkimusaineiston
Vanhempien asema Vanher o lasien edustavuus
X X yhteistykumppaneina valikoituminen
ja valinnat ja portinvartijoina tutkimukseen
1ka valinnan-
mahdollisuksien

Suostumus ja perusteena

Tietoon perustuva suostumusprosessi
suostumus kefz:teanj:I::rlmS;?kna_na VaIinnanmahAdoIIisuEldet Lasten va!innan
ennen tutkimusta ja mahdollisuus

tutkimuksen aikana

Kuvio 1. Analyysin padteemat.

AMMATTILAISET JA TUTKITTAVIEN REKRYTOINTI

Yli puolessa (41/78) aineiston tutkimusartikkeleista tuodaan esiin lastensuojelun am-
mattilaisten asema ja toiminta suhteessa tutkimuseettisiin ratkaisuihin, etenkin heidin
arvioidessaan lasten hyvinvointia. Tarkastelun kohteena on tlléin muun muassa kysymys
lasten tavoitettavuudesta yhdistettyni lasten elimintilanteen ja edun arviointiin. Tutki-
jat tekevit yhteisty6td sosiaalityontekijéiden tai muiden lastensuojelun ammattilaisten
kanssa heidin toimiessa yhteyshenkildind tutkittavien suuntaan, silld lasten tavoittaminen
muutoin kuin ammattilaisen avulla voi olla vaikeaa.

Good collaboration with the staff at the barnahus was a fundamental... (Rasmusson 2011, 306).

Reaching young people was very difficult. They could only be contacted with the cooperation
of their case managers, with approval of the young person in advance. (Bijleveld & Dedding &
Bunders-Aelen 2014, 254.)

Ammattilaiset toimivat yhteistyokumppaneina, tutkimuksen mahdollistajina ja portin-
vartijoina ja arvioivat, mikd on lapsen hyvinvoinnin kannalta paras ratkaisu. Tutkijat
ovat riippuvaisia sosiaalitydntekijéiden ja muiden lastensuojelun tyontekijoiden am-
mattitaidosta arvioida lapsen elimintilannetta ja etua, samoin halukkuudesta toimia
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tutkimusmydnteisesti. Esimerkiksi Dillonin ja kumppaneiden (2016, 73) lastensuojelu-
tarpeen arviointiin keskittyvissa tutkimuksessa lastensuojelun ammattilaiset motivoituivat
yhteistyostd kehittdidkseen tutkimustulosten avulla omaa tydtddn.

Lastensuojelun erityispiirre viranomaistoimintana, jossa viranomaisella on oikeus
puuttua perheen yksityisyydensuojaan ja perhedynamiikkaan, on melko vahvasti esilld
tutkimuksissa. Artikkeleista hieman alle puolessa (32/78) mainitaan selvisti, ettd tutkit-
tavien rekrytoinnissa ensimmiisen vaiheen valinnan ja seulomisen tekivit ammattilaiset
arvioiden, ketki lapset ovat sopivia ja kykenevid osallistumaan tutkimukseen (esim.
Arbeiter & Toros 2017; Balsells ym. 2017; Kim & Buchanan & Price 2017; Lundstrom
& Sallnds 2012; Mateos ym. 2017; Polkki ym. 2012; Wigley ym. 2011). Julkaisujen
eettisissd kuvauksissa tutkimuksen informoinnista ei vilttimited saa selvdd kisitystd,
silld muutamissa artikkeleissa esimerkiksi tutkittavien rekrytointiprosessi ji episelvik-
si (esim. Buckley ym. 2011; Hyde & Kammerer 2009; Mnisi & Botha 2015; Pert &
Diaz &Thomas 2017). Episelvidd on, miten prosessi on edennyt, ketd on informoitu
ensimmiiseni ja ovatko ammattilaiset lihettineet tutkimuspyynnot kaikille tutkimusky-
symyksen kannalta sopiville henkildille vai onko jo tissd vaiheessa tapahtunut seulontaa.
Muutamassa yksittdisessd artikkelissa (esim. Lundstrom ym. 2012; Kiraly ym. 2013;
Dillon ym. 2016) kieltdytymisen syyksi mainitaan, ettid lastensuojelun ammattilaisten
tai sijaisvanhempien vilittiman tiedon mukaan lapsi ei halua osallistua tutkimukseen.
Tallsin tutkijalla ei ole tdyttd varmuutta siitd, onko kyse lapsen omasta vai ammattilaisen
tai sijaisvanhemman paidtoksesti.

Analysoiduissa artikkeleissa kuvataan useita tutkimuksia yhdistivia keskeisid tekijoi-
td, jotka ovat vaikuttaneet sithen, miten lapset ovat valikoituneet tai heidit on seulottu
mukaan tutkimukseen. Kyse on tutkimuskysymyksen mukanaan tuomien rajausten,
kuten esimerkiksi asuinalueen, sukupuolen tai etnisen taustan, lisiksi erityisesti lasten
hyvinvointiin liittyvistd tekijoistd eli lasten terveydentilasta, lastensuojelutarpeen syistd
ja riittdvin vakaasta elimintilanteesta. Valintakriteereind analysoiduissa tutkimuksissa
kidytetdin muun muassa traumataustaa ja -historiaa (esim. Kiraly & Humphreys 2013;
Dillon & Greenop & Hills 2016; Powers ym. 2012; Rasmusson 2011). Tutkijat ovat
riippuvaisia siitd, miten ammattilaiset arvioivat traumaattisia tapahtumia (laiminlyontii,
vikivaltaa, hyviksikdyttd) kokeneiden lasten mahdollisuutta osallistua tutkimukseen,
silld aineistonkeruun yhteydessd niihin asioihin mahdollisesti palataan ja niitd kisitelld4n.
Lastensuojelun asiakkaana oleva lapsi on yleensi kertonut kokemuksiaan useammalle
viranomaiselle ja hintd halutaan suojella toistuvalta ikdvien asioiden kertomiselta ja
muistelulta. Ammattilaiset arvioivat my6s lasten olosuhteita ja niiden kuormittavuutta
sekd lastensuojeluasiakkuuden vaihetta (esim. Kothari ym. 2014; McLeod 2010; Wigley
ym. 2011). Erityisen haavoittavissa tai epavarmoissa oloissa eldvien tai kriisid lipikay-
vien lasten tutkimusosallisuutta haluavat rajata sekid ammattilaiset ettdi my6s tutkijat.
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Community organisations and caregivers exercised judgement about which young people were
approached to participate. ... The researchers saw this selectivity as a cost of ensuring an ethical and
sensitive approach to the research. (Kiraly ym. 2013, 317.)

The only exclusion criteria applied was that participants displaying particular vulnerability or cur-
rently experiencing crisis would not be approached (Dillon ym. 2016, 73).

Aineiston tutkimuksissa lasten kykenevyyttd osallistua tutkimukseen arvioidaan myos
suhteessa ikédin, kognitiivisiin kykyihin ja institutionaalisiin rajoitteisiin, esimerkiksi
litkkumavapauteen (esim. Geenen & Powers & Phillips 2015). Merkille pantavaa on,
ettd aineistossa on vain joitakin (7/78) tutkimuksia, joissa aineistoa on keritty alle
7-vuotiailta lapsilta (esim. Cossar & Brandon & Jordan 2014; Moss 2009; Quiroga &
Hamilton-Giachritsis 2017; Winter 2010; Wood & Selwyn 2017). Ikikysymys liitetdin
muun muassa lasten kognitiivisiin kykyihin hahmottaa lastensuojeluprosessia ja vastata
tutkijan esittdmiin kysymyksiin.

Kognitiivisen, psyykkisen ja fyysisen toimintakyvyn suhteen tutkimusaineistossa on
havaittavissa erilaisia tapoja rajata lasten osallistumista. On tutkimuksia (7/78), joissa
raportoidaan, ettd osallistumista rajoitetaan suoraan ilykkyysosamiirin, olemassa ole-
vien diagnoosien, mielenterveyshistorian, litkuntavammojen tai kehitysvammaisuuden
perusteella (Euser ym. 2014; Gillum & O’Brien 2010; Mateos ym. 2017; Nourian ym.
2016; Narendorf ym. 2012; Quiroga ym. 2017; Schwartz 2010). Toisaalta on selvii,
ettd esimerkiksi kyselytutkimuksissa tutkimukseen osallistujilta edellytetddn paitsi ky-
kya kiyttdd kirjoitettua kieltd kommunikoinnin vilineend, my®os riittdvid kognitiivisia
valmiuksia.

Youths were eligible to participate if they were 16 to 18 years old at initial contact and ... had a
documented full scale IQ of 70 or more. IQ was restricted in order to recruit participants who
could successfully participate in structured and semi-structured interviews and provide informed
assent. (Narendorf ym. 2012, 44).

Muutamissa tutkimuksissa (5/78) raportoidaan, ettd ammattilaiset tekivit arvion siitd,
onko lapsi kognitiivisesti kykenevi osallistumaan haastatteluihin tai tdyttdimain kysely-
lomakkeen sekd antamaan tietoon perustuvan suostumuksen (esim. Balsells ym. 2017;
Morrison ym. 2011). Toisen ddripdin muodostavat yksittdiset tutkimukset, joissa ei haluta
rajata ketdin sopivan ikdistd lasta tutkimuksen ulkopuolelle (esim. Llosada-Gistau &
Casas & Montserrat 2016; Pert ym. 2017; Roesch-Marsh ym. 2017).

As it was sent to all children in care of the age groups mentioned, those with special developmental or
behavioural concerns were also included. These children, who are mostly concentrated in residential
centres, received help answering the questionnaire, including reading the questions and writing
if needed. The idea was not to exclude anyone for any reason. (Llosada-Gistau ym. 2016, 741.)
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Niissd tutkimuksissa on my6s mietitty, miten lasten osallistuminen mahdollistetaan
esimerkiksi kyselylomakkeiden tdyttimisessi, tutkimushaastattelujen aiheiden valinnassa
tai haastattelujen ajallisen keston miirittelyssi (esim. Aldgate 2009; Llosada-Gistau ym.
2016; Edmond 2014).

TUTKIMUSAINEISTON EDUSTAVUUS

Tarkastelluissa artikkeleissa osa tutkijoista (12/78) pohtii eettisesti lasten valintakriteereji.
Nimi tutkijat ovat tietoisia ammattilaisten kanssa tehtidvin yhteistyon tirkeydestd, sen
myotd tulevista tutkimuseettisistd haasteista sekd tutkimusaineiston edustavuuden kysymyk-
sistd (esim. Bucley & Carr & Whelan 2011; Larkins ym. 2015; Lindahl & Bruhn 2017;
Stanley ym. 2014). He tuovat esiin, ettd erilaiset valintakriteerit suuntaavat tutkimusta
usein niihin lapsiin, joilla arvioidaan olevan riittdvésti kykyi ilmaista itseddn verbaalisesti
tai vastata kyselylomakkeeseen ja joilla on riittdvin vakaa elimintilanne tutkimusaineiston
keruuhetkelld. T4lloin heikommassa asemassa olevat ja kommunikoinnin haasteita omaavat
lapset rajautuvat herkisti tutkimusten ulkopuolelle, samoin my6s lastensuojelujirjestelmiin
ja ammacttilaisiin kriittisesti tai vilinpitimattdmasti suhtautuvar lapset.

For ethical reasons, children were assessed by their child-welfare officer to have a relatively well-
functioning situation in their foster home. This could be seen as a too narrow selection, which in
turn may raise questions about the representativity. (Lindahl ym. 2017, 1418.)

Muutamissa artikkeleissa (5/78) edustavan aineistonhankinnan haasteiden kuvataan
liittyvidn sosiaaliviranomaisten epdilyihin lasten kyvystd osallistua tutkimukseen tai
ymmirtdd heiltd kysyttavid kysymyksid (esim. Leeson 2007; Woolfson ym. 2010).
Lapsia ei joko tietoisesti tai epihuomiossa informoida tutkimukseen osallistumisen
mahdollisuudesta, jolloin kielto tai suostumus annetaan heidin puolestaan. Toisaalta
tutkimusprosessit voivat katketa my6s tyontekijéiden vaihtuvuuteen tai resursoinnin
muutoksiin (tyovoiman mairain).

Very few spoke to the young person concerned. One did not know, until I spoke to him, that his
social worker had agreed for him to take part in the project. ... Each boy was visited at least three
times, and although a group session was planned, agreed upon by all and eagerly anticipated, this
did not happen, as a key member of staff in one agency went off long-term and the home felt they
could not continue to support the work. (Leeson 2007, 270.)

Aineistossa on yksittdisid esimerkkejd my®s siitd, ettd ammattilaiset tai sijaisvanhemmat
eivit koe tutkimusta tirkedni, eiki sille haluta antaa liiaksi aikaa (Leeson 2007; Goodyear
2016; Woolfson ym. 2010). Esimerkiksi sijaisvanhemmat voivat kieltdd tutkimuspyynnén
tai jattdd toimittamatta sen eteenpdin tai ammattilaiset eivit ole tutkimuksesta erityisen
kiinnostuneita eivitki ehdi paneutua asiaan riittdvilld huolellisuudella, esimerkiksi kiyda
lapi tutkimuseettisid periaatteita ja toimintatapoja.
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There was a marked reluctance to refer children to the study initially, but after a verbal explanation
of the aims of the study, social workers would typically select a child or children they considered
liked being listened to (Goodyear 2016, 191).

Edelld kuvatun kaltaisissa tilanteissa valta tutkimuseettisiin ja tutkimuksellisiin ratkai-
suihin tai niiden ohittamiseen on ammattilaisilla. T4lli on suora vaikutus muun muassa
sithen, miten edustavaksi tutkimusaineisto muodostuu. Jos asiakkuus on haavoittuvassa
vaiheessa tai ammattilaisten ja asiakkaiden vililld on konflikteja tai epdluottamusta, on
tutkimusyhteyshenkil6ni toimiminen erityisen haastavaa. Tutkijat myos kokevat, ettd
lasten epiluulo ja luottamuksen puute ammattilaisia kohtaan voivat vaikuttaa siihen,
miten he suhtautuvat tutkijoihin ja tutkimushankkeisiin, silld tutkijat yleensi lihestyvit
lapsia ammattilaisten avustamina (esim. Goodyer 2016; Leeson 2007; Severinsson &
Markstrom 2015). Kyse ei siten aina ole siitd, ettd lapsia ei ole informoitu tutkimuksesta,
vaan heidin omasta paitoksestdin joko osallistua tutkimukseen tai jattdytyd siitd pois.

LASTEN MAHDOLLISUUS VALITA

Lapset saavat harvoin mahdollisuuden ilmaista mielipiteensi ja pddttdd osallistumisesta
tutkimukseen ilman ammattilaisten tai vanhempien suorittamaa etukiteisharkintaa ja
seulontaa. Tutkijat eivit toisin sanoen ldhesty lapsia suoraan, vaan paisiintoisesti am-
mattilaisten tai vanhempien kautta. Analysoiduista julkaisuista vain kahdessa kuvattiin,
ettd tutkijat lihestyivit yli 16-vuotiaita nuoria suoraan, ilman vilikésid (Mann ym. 2007;
Taylor ym. 2014). T4rkeidd on kuitenkin huomata, ettd aineisto ei ole yleistettdvissi kaik-
keen lasten tutkimusosallisuuteen, silld kyse on haastavissa olosuhteissa eldvistd lapsista.
Toisaalta lastensuojelun asiakkaana olevien lasten erityisyyden korostaminen voi olla
eettisesti kyseenalaista, silld on vaikea tietd, kuinka moni lapsi kokee vastaavia haasteita
elimissdin lastensuojelun puuttumatta. Tutkimuseettisesti lastensuojeluasiakkuus tuo
kuitenkin mukanaan erityispiirteitd, jotka on tirkeii ottaa huomioon. Yksi erityispiirre
on suojelun ja osallisuuden vilisen tasapainon l6ytiminen.

It is a matter of balancing children’s right to be heard with children’s right to protection (Rasmusson
2011, 310).

Lasten oikeutta ilmaista mielipiteensi tutkimukseen osallistumisesta ja aikuisten portin-
vartijuutta pohditaan aineiston artikkeleissa vihin (9/78). Pohdintoja kiydain lihinna
laadullisesti toteutettujen tutkimusten tai laadullisia ja mairallisid tutkimusmenetelmii
yhdistivien tutkimusten yhteydessi (esim. Rasmusson 2011; Seim & Slettebe 2011; Wood
ym. 2017; Leeson 2007; Munford & Sanders 2016). Niissi artikkeleissa pohditaan laa-
jemminkin kysymysti siitd, miten aikuiset (ammattilaiset ja vanhemmart) arvioivat lasten
kykyi osallistua tutkimukseen ja miten lapset voisivat olla mukana tutkimuskysymysten
muotoilussa, metodologisissa valinnoissa sekd tutkimuksen teemojen padttimisessi.
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It was important to encourage gatekeepers to think widely about the children and young people
with whom they worked, to challenge, debate and overcome their view of the young people in their
charge as incapable or in need of such overprotection (Leeson 2007, 270).

Lasten valinnanmahdollisuutta voidaan tukea my®ds niin, ettd tutkija kiy tarkkaa ja
perusteltua keskustelua ammattilaisten kanssa ennen tutkimusprosessin aloittamista.
Muutamissa yksittdisissa tutkimuksissa lisiksi korostetaan, etti ammattilaisten toimiessa
yhteyshenkil5ind on tutkijalla eettinen velvollisuus varmistaa, ettd tutkimukseen osallistu-
via lapsia informoidaan riittdvisti suostumuksesta, aineiston kisittelystd, anonymiteetista
ja oikeudesta vetdytyd tutkimuksesta kesken prosessin (esim. Leeson 2007; Munford ym.
2016). Esimerkiksi Munford ja Sanders (2016) kuvaavat artikkelissaan, miten perinpoh-
jainen ja tarkka tutkimushankkeen kuvaus ja keskustelu ammattilaisten kanssa auttoivat
heité rekrytoimaan lapsia mukaan tutkimukseen. Tutkijat osallistuivat rekrytointiprosessiin
ja olivat mukana varmistamassa, ettd lapset saavat oikeanlaista informaatiota ja heidin
oikeutensa otettiin huomioon.

The refusal rate for the study was 2.5%. This low rate of refusal was a result of the recruitment
methods adopted which involved a careful process of negotiation with providers to secure support
for the research and their willingness to support young people to participate in the research. The
researchers obtained direct consent from the young people and this process was carefully monitored
by the researchers to ensure that the rights of young people were protected. (Munford ym. 2016,
285-286.)

Woolfson ja kumppanit (2010) tuovat esiin, etti lastensuojeluun liittyviss tutkimuksissa
aiheet saattavat herittdd voimakkaita tunteita ja esimerkiksi ahdistuneisuutta. Télloin
haastateltavalla tulee olla mahdollisuus ja oikeus lopettaa haastattelu kesken. Tunteita
ei kuitenkaan pid ajatella yksioikoisesti kielteiseni asiana, kuten artikkelissa todetaan.
Woolfsonin ja kumppaneiden tutkimuksessa lapset halusivat jatkaa haastattelua ahdistavis-
ta tunteista huolimatta ja heidin nikemystiin my6s kunnioitettiin (my6s Leeson 2007).

Three of the participants became distressed while taking part in the individual interview, as the topic
continued to have strong emotional salience for them. ... However, in each instance, the child or
young person insisted on continuing with the interview, although they were again reminded that
they could stop it at any time. (Woolfson ym. 2010, 2075-2076.)

Tutkijat huomauttavat, ettd punnittaessa ahdistavien aiheiden kisittelyd osana tutki-
musaineiston hankintaa on tirkedd miettid tutkittavien asemaa ja tutkijan vastuuta.
Esimerkiksi mahdollisuus haastattelun jilkeiseen ammattiapuun on haastateltavien
nikékulmasta olennainen. (Mt.)
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TIETOON PERUSTUVA SUOSTUMUS

Ihmistieteellisen tutkimuksen eettisend kulmakiveni voi pitdd tietoon perustuvaa suos-
tumusta. Tietoon perustuvaa suostumusta ja tutkimuslupaa kisitelldin muutamia poik-
keuksia lukuun ottamatta lihes kaikissa artikkeleissa (72/78). Ikdin liittyvistd rajauksista
keskeinen on 16 ikdvuoden rajapyykki, silld titd nuorempien kohdalla suostumus ja
tutkimuslupa kysytddn usein vanhemmilta tai huoltajilta.

Viidessi artikkelissa on kyse laajoista survey-tutkimuksista ja esimerkiksi siannéllisin
viliajoin tapahtuvista kansallisista aineistonkeruista, jolloin tutkimuseettisii ratkaisuja
sivutaan niukasti ja tietoon perustuvan suostumuksen periaatteita ei artikkeleissa kiyda
lapi (Fawley-King ym. 2017; Merrit 2008; Proctor ym. 2011; Ryan & Testa & Zhai
2008; Withington ym. 2017). Lisaksi yksi laadullinen, lasten psykososiaalista hyvinvointia
kisittelevd tutkimus kisittelee tietoon perustuvaa suostumusta ja ylipdinsi tutkimuseettisid
ratkaisuja hyvin niukasti (Fernandez 2008). Yksi esimerkki laajasta survey-tutkimuksesta
on " The NCSAW study” (Merrit 2008; Fawley-King ym. 2017), joka on yhdysvaltalainen
kansallinen pitkittdistutkimus (kohorttitutkimus) sijaishuollosta. Tutkimuksessa aineis-
toa kerdtdin useissa vaiheissa sekd mairillisin ettd laadullisin menetelmin. Katsauksen
aineistoon valikoituneet Merritin seki Fawley-Kingin ja kumppaneiden artikkelit eivit
sisilld eettistd pohdintaa tietoon perustuvasta suostumuksesta, vaikka aineistonkeruun
muotona toimivat muun muassa lasten haastattelut.

Aineiston tutkimusartikkeleissa tutkijat padsidntoisesti raportoivat, ettd tietoon
perustuva suostumus oli hankittu niin, ettd tutkimuksesta on tehty tiedote kaikille asian-
osaisille, myos lapsille. Yli kolmasosassa artikkeleista (28/78) on maininta, ettd osallistujat
allekirjoittivat suostumusdokumentin ja lisiksi haastatteluiden aikana suostumus vield
varmistettiin suullisesti (esim. Allroggen ym. 2016; Balsells ym. 2015; Quiroga ym.
2017; Strolin-Goltzman ym. 2010). Muutamissa yksittdisissi artikkeleissa tuodaan esiin,
ettd sosiaalitydntekijd tai muu ammattilainen oli ollut aktiivisesti mukana valvomassa
nuorten suostumusta, varmistaen niin alaikiisten oikeuksien toteutumisen (McLeod

2010; Mnisi ym. 2015).

As minors, the adolescents gave their consent under the guidance of the social worker or the head
of the centre (Mnisi ym. 2015, 229).

Consent to take part in the research was negotiated in advance by the social worker and I renego-
tiated it verbally with child and, where appropriate, carer (or, in two cases, parent) before the start
of the interview (McLeod 2010, 774).

Artikkeleissa kerrotaan suostumusprosesseista eri tavoilla, esimerkiksi toteamalla, ettd
tutkijat ovat tietoisia eettisistd periaatteista, kuten vuoden 1964 Helsingin julistuksesta
(The Declaration of Helsinki, DoH), ja tutkimuksissa noudatetaan eettisid ohjeita. Yli
puolessa aineiston artikkeleista (53/78) tuodaan esiin myos, ettd tutkimus on hyviksytty
paikallisessa, valtakunnallisessa, yliopistollisessa tai muussa vastaavassa eettisessi lauta-
kunnassa. Osassa artikkeleista (29/78) todetaan varsin niukasti, ettd tietoon perustuva
suostumus on hankittu, tutkittavia on informoitu eettisistd periaatteista (anonymiteetti,
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luottamuksellisuus, oikeus keskeyttdd prosessi) ja he ovat allekirjoittaneet suostumuksen.
Varsinaista suostumusprosessia ei kuitenkaan avata timin enempdi. (Esim. Balsells ym.
2015; Burgund & Zegarac 2016; Carrd 2014; Kuyini ym. 2009; Punch & Mclntosh &
Emond 2012; Kang ym. 2017; Hedin 2014.)

Suostumusprosessin kuvaus voi olla myds episelvd, kuten on esimerkiksi lasten
ja vanhempien vilistd vuorovaikutusta tarkastelevassa tutkimuksessa, joka kohdistuu
lasten seksuaaliseen hyviksikidyttoon (Seftestad & Toverud 2012). Tietoon perustuvan
suostumuksen suhteen jii episelviksi, mihin osaan aineistosta suostumus on hankittu.
Tutkimuksen aineistona toimivat lasten haastattelut ja tallenteet arviointitapaamisista,
jotka ovat osa lasten kanssa tydskentelemistd. Artikkelissa kuvataan, ettd lupa kysyttiin
suullisesti ja kirjallisesti sekd 12-vuotiailta lapsilta ettd vanhemmilta erikseen, mutta
toisaalta vanhemmat kykenivit kieltimdin lapsensa osallistumisen tutkimukseen. Alle
12-vuotiaiden osalta luvan kysymisestd huolehti vanhempi. Eettisii seikkoja artikkelissa
pohditaan monipuolisesti, mutta episelviksi jid, onko lupa kysytty vain haastatteluihin
vai my6s ammattilaisten lasten kanssa toteuttamien arviointitapaamisten havainnointiin
ja nauhoitteisiin. (Mt., 605-607.)

Osassa artikkeleista (9/78) suostumusprosessia kuvataan tarkasti ja yksityiskohtaisesti,
ja suostumus tulkitaan jatkuvaksi prosessiksi, josta esimerkiksi muistutetaan tutkittavia
aineistonkeruun aikana (esim. Leeson 2007; Cossar ym. 2014; Emond 2014; Mnisi ym.
2015; Winter 2010). Perusteellinen kuvaus pohjautuu usein paitsi tutkimuseettisten
haasteiden kuvaamiseen, myds suojelun ja osallisuuden vilisen problematiikan pohdin-
taan, kuten esimerkiksi sithen, milloin tutkija voi ja saa tutkia haavoittavissa oloissa elavid
lapsia ja millaisia tukipalveluja heille tulee tarjota, jos tutkimus herittid ahdistuneisuutta.
Harvinaisempia ovat kuvaukset, joissa kerrotaan tutkimuksesta poisjddnnin syitd lasten
nikokulmasta. Tétd kysymystd on tutkimuksellisesti erittdin vaikea kartoittaa, ja sitd
tarkastellaan vain yhdessi aineistoon valikoituneista tutkimuksista (Emond 2014).

One of the young people opted out. ... he found it difficult to understand the role and purpose
of the research and the researcher, and as such, his consent could not be regarded as informed

(Emond 2014, 197).

Kuvausta siitd, onko suostumus mahdollista peruuttaa aineiston hankinnan jilkeen, ei
aineistosta ole ydettivissi. Tamin voi tulkita kertovan ensinnikin siitd, ettd tarvetta
suostumuksen peruuttamiselle ei ollut ollut. Samalla se kertonee siitd, ettd tutkijoilla
on harvemmin kontakti lapsiin aineiston keruun jilkeen, eivitki lapset ota heihin
omatoimisesti yhteytti.

VANHEMPIEN ASEMA JA VALINNAT

Lastensuojeluun liittyvissd tutkimuksissa aikuiset, sekd ammattilaiset ettd vanhemmat,
toimivat portinvartijoina etenkin alle 16-vuotiaiden osallistumiselle. Lastensuojelussa
puututaan perhedynamiikkaan ja perheen yksityisyyden suojaan ja myds vanhempien
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(huoltajien) toimintaan sekd oikeuksiin. Téll6in lastensuojelua koskettava tutkimus
saattaa koskettaa myos heitd ja heiddn toimintaansa, ellei suoraan niin ainakin vilillisesti.
Joissakin tutkimusaineiston artikkeleissa (8/78) kerrotaan, ettd vanhempia informoitiin
tutkimuksesta ensin ja vasta heidin hyviksyntinsi jilkeen lihestyttiin lapsia. Artikkeleista
yli kolmasosassa (33/78) tutkimuslupa ja suostumus on kysytty myos vanhemmilta, joko
ennen lasten informointia tai samanaikaisesti. Kymmenessi tutkimuksessa (10/78) ra-
portoitiin, ettd osa haastatteluista jii tekemittd, koska vanhempi tai vanhemmat kielsivit
lapsen osallistumisen tutkimuksen aineistonkeruuseen (esim. Dillon ym. 2016; Gillum
ym. 2010; Mitchell & Kuczynski 2010; Seftestad ym. 2012). Tarkkaa miirai on tosin
vaikea tietds, silld joissakin artikkeleissa todetaan, ettd lupa on kysytty my6s vanhemmilta
mutta tutkijat eivit vilttdmiced tarkenna, kuinka usein kieltdytymisid tapahtui (esim.
Biehal 2014; Mullan ym. 2007; Polkki ym. 2012). Luvan saaminen vanhemmilta tai
huoltajilta voi olla ty6lds prosessi, joka pitkittdd tutkimuksen aineistonkeruuvaihetta
usein kuukausilla ja saattaa my6s pienentdd suunniteltua tutkittavien kokonaismairaa.

This approach reflects the fact that birth parents are a difficult group to access for research (Larkins
ym. 2015).

Analysoiduissa artikkeleissa lupa kysytddn useammin (38/78) niin sanotuilta laillisilta
huoltajilta eli sijaisvanhemmilta, sosiaalitydntekijéilti tai lastensuojelun esimichiltd kuin
vanhemmilta. Ero ei ole kovin suuri, mutta se kertonee angloamerikkalaisen lastensuoje-
lututkimuksen painottumisesta sijaishuoltoon, jossa lapsen laillinen huoltaja on joku muu
kuin biologinen vanhempi. Lupa laillisilta huoltajilta kysytdin erityisesti silloin, kun kyse
oli pitkdaikaisesta sijoituksesta ja tutkimus kisitteli sijaishuoltoon liittyvid kysymyksia.
Muutamissa tutkimuksissa lupa ja suostumus on hankittu suoraan nuorilta, mutta kyse
on tilléin yli 16-vuotiaista nuorista (esim. Mann ym. 2007; Taylor ym. 2014).

Syitd vanhempien kielloille voi olla vaikea selvitti, eivitkd vanhemmat halua sitd aina
perustella. Muutamissa artikkeleissa (6/78) tuotiin esiin vanhempien arvioita lasten ha-
lukkuudesta, kyvykkyydesti tai suojelun tarpeesta. Vanhemmat eivit vilttdmittd nihneet
lasten olevan kykenevii osallistumaan akateemiseen tutkimukseen, he arvioivat lasten
olevan liian nuoria, eldvin liian vaikeissa elimintilanteissa tai ylipddnsi epiilivit lapsilla
olevan hyvin vihin motivaatiota osallistua tutkimukseen. Lasten kehitys- ja litkuntavam-
maisuus tuli esiin joissakin yksittiisissd tutkimuksissa (esim. Cossar ym. 2016). Tilanne
voi olla haastava tutkijoille etenkin silloin, jos vanhempien ja ammattilaisten vililld on
jannitteitd ja vanhempi haluaa kieltid lastensuojeluasiakkuuden. Tutkijan yhteydenotto
voi heridttdd vanhemmassa jopa suuttumusta.

For this study, consent was sought from both parents and children; however, parents were able to
decline on their children’s behalf if they did not wish them to take part. Fifteen parents did not
want to take part in the study and did not want their children to take part, and seven interviews
with young people were cancelled. Four parents agreed to take part in the study but did not wish
their children to take part. (Muench ym. 2017, 53.)
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The parent said that their child had not been involved in the child protection process. ... The parent
was angry at being contacted. (Cossar ym. 2016, 105.)

Yksittdisissd tutkimuksissa raportoidaan, ettd ratkaisu tutkimuksesta informoinnista ja
osallistumisesta annettiin tutkijoiden toimittaman materiaalin pohjalta vanhempien
(tai sijaisvanhempien) tehtiviksi ja vastuulle (Biehal 2014; Kothari ym. 2014; Seftestad
ym. 2014). Myos pdinvastaisia yksittdisid esimerkkeji loytyy aineistosta. Huoltajuuden
ollessa viranomaisilla biologisten vanhempien lupaa tai heiddn informointiaan ei nihty
lainkaan tarpeellisena tai lupa haettiin “...of whoever held parental authorizy...” (Stanley ym.
2014).

Although there was the question of whether permission should be sought from parents, not one
agency felt that doing so was necessary (Leeson 2007, 270).

Edelld on jo todettu, ettd tutkimuksessamme aineistona toimiva lastensuojelua kosket-
tava kansainvilinen tutkimus on selvisti painottunut sijaishuollon kysymyksiin. Talloin
esimerkiksi tutkimuslupaa koskettavat tutkimuseettiset ratkaisut painottavat enemmin
viranomaisten ja sijaisvanhempien kuin biologisten vanhempien kanssa tehtivii yhteis-
tyotd, etenkin tilanteissa, joissa vanhempia on vaikea tavoittaa.

JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Analysoidun tutkimuskirjallisuuden perusteella voi tehdi yleisen, joskin hieman karkean
havainnon tutkimuseettisten pohdintojen laajuudesta. Tutkimusmetodologiset ratkaisut
asettavat eettisille pohdinnoille ja ratkaisuille erilaisia vaatimuksia. Laajat kvantitatiiviset,
usein yhteistyotahojen tai vilikdsien (viranomaisten, ammattilaisten, verkkosivustojen)
kautta toteutetut kyselytutkimukset pohtivat tutkimuseettisida kysymyksid laadullisesti
ja midrillisesti niukasti (esim. Eltink ym. 2017; Merrit 2008; Proctor ym. 2011; Ryan
ym. 2008; Withington ym. 2017). Tutkija osallistuu aineistonkeruuseen etdilti eikd luo
samalla tavalla tunnistettavaa ja henkilokohtaista suhdetta tutkittavaan kuten laadullisten
menetelmien, esimerkiksi haastatteluiden tai havainnointien myoti. Talloin eettistd poh-
dintaa muun muassa tutkimukseen osallistumisen keskeyttimisesti tai lastensuojelullisten
huolten kisittelysti ei nihda samalla tavalla merkityksellisend kuten useissa laadullisissa
tutkimuksissa (esim. Allroggen ym. 2016; Arbeiter ym. 2017; Buckley ym. 2011; Cossar
ym. 2014; Leeson 2007; Rasmusson 2011).

Kirjallisuuskatsauksen laaja aineisto sisiltid monipuolista pohdintaa lapsia kosketta-
vien tutkimusten tutkimuseettisisti ratkaisuista. Voidaan kuitenkin todeta, etti Powellin
ja Smithin (2009) noin kymmenen vuotta sitten esittdmi huoli siitd, ettd tutkijat eivit
informoi lapsia riittdvisti eikd heille aina taata mahdollisuutta olla mukana pddctimissd
tutkimukseen osallistumisesta tai siitd kieltdytymisestd, on edelleen ajankohtainen. Samalla
voidaan todeta, ettd asiassa on tapahtunut myds edistystd, silld tutkimusaineistossa on
useita artikkeleita, joissa lapsen asemaa ja osallisuutta punnitaan harkiten ja tarkkaan.
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Edistysaskeleena voidaan pitdid sitd, ettd aineistoa keritdin yhd enemmin suoraan
lapsilta. Tutkimuskentilld on tunnistettu tarve lasten kanssa tehtiville tutkimukselle
ja lasten oikeudelle kertoa itse kokemuksiaan ja nikemyksidin ilman vilikisid. Niin
tapahtuu huolimatta siitd, ettd lapsia voi olla vaikea tavoittaa ja tutkimusosallisuus ei
ole yksinkertainen prosessi tilanteessa, jossa lapsilla on monenlaisia haasteita sekd haa-
voittuvuutta tuottavia suhteita ja tilanteita elimdssian. Tama vaatii tutkijalta sitkeyttd,
aikaa, eettistd punnintaa ja voimavaroja tutkimuksen toteutukseen. Niité lapsia, jotka
valikoituvat ja / tai itse paittivit osallistua tutkimukseen, myds informoidaan eettisistd
periaatteista. Analyysin perusteella voi kuitenkin todeta, ettd tutkimuksissa kiydain edel-
leen kovin vihin pohtivaa tai kriittistd keskustelua lasten oikeudesta kertoa nikemyksensi
suhteessa aikuisten eli ammattilaisten ja vanhempien oikeuksiin ja mahdollisuuksiin
esimerkiksi kieltdd lasten osallistuminen tai rajoittaa sitd erilaisin kriteerein. Vihidisen
kriittisen pohdinnan taustalla voi toki olla myds artikkelien julkaisuformaattiin liittyvi
konkreettinen tilanpuute ja julkaisukanavien asettamat tiukat merkkimiirit, silld usein
priméiriaineistoihin perustuvissa tutkimusartikkeleissa on rajatusti mahdollisuuksia
eettisten ratkaisujen reflektointiin.

Tutkimusaineiston eettisissd ratkaisuissa painotus on vahingon vilttimisessi ja yk-
sityisyyden suojassa. Lasten anonymiteetin siilyttiminen aineiston hankinnassa ja ana-
lyysissa kuvataan analysoiduissa artikkeleissa kattavasti ja jopa rutiininomaisesti, onhan
se ihmistieteellisen tutkimuksen yksi perusperiaate. TAma tutkimuseettinen periaate on
selvisti otettu huomioon tutkimuksia suunniteltaessa ja niistd raportoitaessa. Osassa
tutkimuksia on my&s mietitty vahingon vélttimisti niin, etté lapsille on taattu mahdol-
lisuus saada ammattiapua, jos tutkimus herdttdd heissd ahdistavia tai ikdvid muistoja tai
tunteita. Ammattiavusta saatetaan myds sopia niiden lastensuojelun ammattilaisten tai
sijaisvanhempien kanssa, jotka jakavat arkea lasten kanssa.

Itsemidradmisoikeus, oikeus pddttdd osallistumisesta ja osallisuuden tavoista niyt-
tdytyy problemaattisimpana eettiseni periaatteena. On selvii, ettd kaikilla lapsilla ei ole
mahdollisuutta tehdi itse valintaa tutkimukseen osallistumisesta. Padtos tehddin joko
heiddn puolestaan tai heiti ei edes informoida tutkimukseen osallistumisen mahdolli-
suudesta. Kyse voi olla my®s siitd, mihin aineistoon lupa kysytddn. Jos tutkimuksessa
kerdtaidn useita aineistoja, tulisi jokaiseen lasta koskettavaan aineistoon saada myos heidin
suostumuksensa, kuten esimerkiksi asiakastapaamisten havainnointiin tai tapaamisten
tallenteisiin. Aihetta on tirked pohtia lapsen oikeuksien nikokulmasta ja yleisten ihmis-
tieteellisten eettisten periaatteiden suhteen, silld niiden mukaisesti henkil6n tulee tietd,
milloin hin on tutkimuksen kohteena.

Itsemidradmisoikeus kytkeytyy kysymykseen lastensuojelusta viranomaistoimintana,
jossa viranomaisilla on oikeus puuttua yksildiden ja perheiden yksityisyyden suojaan.
Analysoidun aineiston perusteella voi todeta, ettd ammattilaiset toimivat vahvoina por-
tinvartijoina ja tutkijoiden on luotettava ammattilaisiin ja siihen, ettd he toimivat oman
ammattietiikkansa mukaisesti arvioidessaan lasten osallisuutta. Tutkimusartikkeleissa ei
juurikaan pohdita vaihtoehtoja suojelupainotukselle, silld viranomaisyhteistyon todetaan
olevan tutkimustoiminnan perusedellytys. Analysoitujen tutkimusartikkeleiden perusteella
voi todeta, ettd tutkimusaineiston valikoituminen ja edustavuus asettavat lastensuojelu-
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tutkimukselle ja tutkijoille erityisid haasteita. Vain yksittdisissd artikkeleissa kidyddin
keskustelua siitd, miten ottaa huomioon ja osallistaa tutkimukseen esimerkiksi erityisen
haavoittavissa oloissa eldvid, traumaattisia kokemuksia lipikiyneiti ja vastentahtoisesti
viranomaisiin suhtautuvia lapsia, vaikka timin voisi ajatella olevan lastensuojelututki-
muksen yksi ydinteema. Tarkedd olisi muun muassa pohtia, millaista tutkimuseettista
harkintaa, muutakin kuin ammattilaisten tekem@in arviointia ja seulontaa tai ammatti-
apua koskevien yhteystietojen antamista, heidin kanssaan toimiminen edellyttad. Kyse
on suojelun lisdksi tutkimuksen voimavaroista ja siitd, miten ne kohdennetaan.

Edelld esitettyjen tulosten luotettavuutta arvioitaessa on huomioitava seuraavat ra-
joitteet. Julkaisujen rajaaminen englanninkielisiin tutkimuksiin vaikutti merkittivisti
hakutuloksiin ja angloamerikkalaisten tutkimusten osuus aineistossa korostui. Aineiston
valikoitumisharhaa pyrittiin kuitenkin vihentimain kidyttimalld aineistonhankinnassa
useita, hieman eri tavalla suuntautuneita tietokantoja ja niiden lisiksi hakua tiydennettiin
manuaalisen haun ja Google Scholar -hakupalvelun avulla (esim. Whittemore & Knafl
2005, 547; Malmivaara 2008). Tulosten luotettavuuden kannalta on lisiksi huomioitava,
ettd katsaukseen sisillytetyn aineiston laatua ei arvioitu yhteniistd arviointikriteeristdd tai
pisteytysjirjestelmai kiyttdmalld, silld aineisto muodostui erilaisin metodein kerittyihin
aineistoihin perustuvista julkaisuista. Toisaalta tavoitteena ei myoskidn ollut arvioida
tutkimustuloksia, vaan tarkastella tutkimuseettistd argumentointia.

Analyysin johtopiitoksid voi tarkastella kriittisesti, silld laajaan mutta heterogeeniseen
aineistoon perustuvana kirjallisuuskatsauksena toteutettu tutkimus antaa yhden, mah-
dollisesti liiaksi yksinkertaistetun kuvan tutkimuseettisistd ratkaisuista ja pohdinnoista.
Samalla voi kuitenkin todeta tutkimuksen antavan viitteitd siité, ettd lapsilla tulisi olla
mahdollisuus kriittisesti pohtia omia oikeuksiaan ja niiden méiritelmii. Tillaista lasten
osallisuutta tukevaa ja kriittistd otetta vahvistavaa tutkimusta perdinkuuluttavat tutki-
jat (esim. Abebe ym. 2014; Larkins ym. 2015; Thomas ym. 2016) korostavat eettisten
periaatteiden avoimuutta ja lasten toimijuuden vahvistamista. Myos Abebe ja Bessell
(2014) tihdentivit, ettd eettisid ratkaisuja tulee tarkastella seki yleisten eettisten peri-
aatteiden avulla ettd my6s paikallisesti, ottaen huomioon sosiaaliset suhteet, voimavarat
ja haasteet, joiden kanssa lapset elavit. Tama vaatii tutkijoilta vankkaa eettistd harkintaa
ja reflektointia. Samalla on tirkedd ymmirtid, ettd tutkimusetiikka ei ole vain yksittdisen
tutkijan valinta, vaan myds tutkijayhteison yhteinen asia ja elavi keskusteluprosessi, jonka
soisi sisiltdvin my0s lastensuojelututkimuksen kohteiden osallisuutta.
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TUTKIMUSEETTISESTA SAANTELYSTA ELETTYYN KOHTAAMISEEN

LITE 1. Kuvio 1. Aineistonhakuprosessi tietokannoista hakusanoineen ja
sisGédnotto- ja poissulkukriteereineen

Hakusanat:

“child protection” OR "foster care” OR ”looked-after children”

AND participation OR engagement OR children OR young people, “children as clients” OR “children’s participation OR involvement” OR
"young people’s participation OR involvement” OR “voices of children OR young people” OR “decision-making” OR “consultation” OR
“children’s wellbeing OR welfare” OR “children’s lived experience” OR “children’s perspective OR young people’s perspective”

|

Hakutulokset tietokannoittain:

ProQuest Social Services Abstracts 667

ProQuest Sociological Abstracts 364

ASSIA, Applied Social Sciences Index & Abstracts 785
EBSCO, Academic Search Elite 589

Ingenta 37
Yhteensa: 2 442
l,
Abstraktit:
ProQuest Social Services Abstracts 96
ProQuest Sociological Abstracts 24
ASSIA, Applied Social Sciences Index & Abstracts 73
EBSCO, Academic Search Elite 71
Ingenta 2
Yhteensa: 266

Sisdanottokriteerit otsikon perusteella:
Kuvaa tai liittyy lastensuojelun ammattikdytantdihin
Vastaavuus ei selvia otsikon perusteella

Abstrakti on saatavilla

Perussisdanottokriteerit:
aikarajaus 2007-2017
kieli (englanti)
vertaisarvioidut julkaisut

Sisddnottokriteerit abstraktin perusteella:
Tutkimusaineistoa on keréatty kokonaan tai osittain lapsilta
/nuorilta

Tutkimukseen osallistuneet lapset/nuoret ovat alle 18-
vuotiaita

Tutkimukseen osallistuneilla lapsilla/nuorilla toimineilla on
tutkimushetkelld lastensuojeluasiakkuus

Vastaavuus ei selvid abstraktin perusteella

Kokotekstit:

ProQuest Social Services Abstracts 46

ProQuest Sociological Abstracts 7

ASSIA, Applied Social Sciences Index & Abstracts 29
EBSCO, Academic Search Elite 27

Ingenta O

Yhteensa: 109

Poissulkukriteerit:

Duplikaatit

Julkaisua ei ole saatavilla Jyvaskylan yliopiston kirjaston
tietokannoista

Sisdadnottokriteerit kokotekstin perusteella:
Empiirinen tutkimus

Tutkimusaineistoa on keratty kokonaan tai osittain alle 18-
vuotiailta lastensuojelun asiakkuudessa olevilta lapsilta
/nuorilta

Lastensuojelun ammattikdytantdjen ndkokulma on
huomioitu tutkimusaineiston keruussa

Poissulkukriteeri:
Tutkimuskysymys ei liity lastensuojelun
ammattikdytantoihin

Kokotekstin perusteella hyviksytyt:

ProQuest Social Services Abstracts 32

ProQuest Sociological Abstracts 4

ASSIA, Applied Social Sciences Index & Abstracts 10
EBSCO, Academic Search Elite 13

Ingenta 0

Manuaalinen haku 19

Yhteensa: 78
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LITE 2. Taulukko 1. Katsauksen aineisto tekijan, julkaisuvuoden, maan,
julkaisukanavan, metodologian ja aineistonkeruumenetelman

mukaan.

Tekija(t), julkaisuvuosi ja maa

Julkaisukanava

Metodologia ja lasten/nuorten kanssa kaytetty aineiston-
keruumenetelma

1. Aldgate, Jane (2009), Iso-
Britannia

Adoption & Fostering

Kvalitatiivinen tutkimus
8-16-vuotiaiden (n=30) haastattelut, joissa hyddynnettiin
kuvakortteja

2. Allroggen Marc ym. (2016),
Saksa

Child & Youth Services

Mixed methods-lahestymistapa
11-18-vuotiaille suunnattu verkkokysely (n=233) ja ryhma-
keskustelut (n=87)

3. Arbeiter, Ere & Karmen Toros
(2017), Viro

Children and Youth Services
Review

Kvalitatiivinen tutkimus
7-15-vuotiaiden (n=14) puolistrukturoidut syvahaastattelut

4. Balsells, M. Angels ym. (2015),
Espanja

Children and Youth Services
Review

Kvalitatiivinen tutkimus
Nuorten (n=16) puolistrukturoidut haastattelut ja ryhmakes-
kustelut lasten (n=5) kanssa

5. Balsells, M. Angels ym. (2017),
Espanja

Children and Youth Services
Review

Kvalitatiivinen tutkimus
Nuorten puolistrukturoidut haastattelut ja ryhméakeskustelut
lastenkanssa (n= ei selvill&)

6. Barnes, Vivienne (2012), Iso-
Britannia

The British Journal of Social
Work

Kvalitatiivinen tutkimus
12-20-vuotiaiden (n=20) puolistrukturoidut haastattelut

7. Biehal, Nina (2014), Iso-
Britannia

British Journal of Social Work

Kvalitatiivinen tutkimus
Lasten (n=37) puolistrukturoidut haastattelut

8. Bijleveld, G.G. vanym. (2014),
Alankomaat

Children and Youth Services
Review

Kvalitatiivinen tutkimus
13-19-vuotiaiden (n=16) puolistrukturoidut haastattelut

9. Buckley, Helen ym. (2011),
Irlanti

Child and Family Social Work

Kvalitatiivinen tutkimus
13-23-vuotiaiden (n=13) syvdhaastattelut

10. Burgess, Cheryl ym. (2010),
Iso-Britannia

Child & Family Social Work

Kvalitatiivinen tutkimus
11-17-vuotiaiden (n=12) haastattelut

11. Burgund, Anita & Nevenka
Zegarac (2016), Serbia

Child and Adolescent Social
Work Journal

Kvalitatiivinen tutkimus
13-18-vuotiaiden (n=16) puolistrukturoidut syvdahaastattelut

12. Carra, Elisabetta (2014),
Italia

Child and Family Social Work

Kvantitatiivinen tutkimus
10 vuotta tayttaneille kohdistettu (n=97) survey-kysely

13. Cooper, Elizabeth (2012),
Kenia

Development in Practice

Kvalitatiivinen tutkimus
7-16-vuotiaiden (n=20) haastattelut ja seurantahaastattelut

14. Cossar, Jeanette ym. (2014),
Iso-Britannia

Child and Family Social Work

Kvalitatiivinen tutkimus
6-17-vuotiaiden (n=26) toiminnalliset haastattelut

15. Dillon, Jo (2016), Iso-Bri-
tannia

Qualitative Social Work

Kvalitatiivinen tutkimus
12-17-vuotiaiden (n=5) haastattelut

16. Ellingsen, Ingunn T. ym.
(2011), Norja

Child and Adolescent Social
Work Journal

Q-metodologia
13-18-vuotiaat (n=22) tutkimusinformantteina

17. Eltink, E.M.A. ym. (2017),
Alankomaat

Child Youth Care Forum

Kvantitatiivinen
Pitkittaistutkimus, nuorille kohdistetut (n=198) kyselyt (poi-
kien keski-ikd 16,2 v., tyttdjen 15,8 v.)

18. Emond, Ruth (2014), Irlanti

Child and Family Social Work

Kvalitatiivinen tutkimus
8-18-vuotiaiden (n=16) haastattelusarjat ja fokusryhmakes-
kustelu

19. Euser Saskia ym. (2014),
Alankomaat

Children and Youth Services
Review

Kvantitatiivinen tutkimus
Satunnaisotanta, 12-18-vuotiaille (n=329) kohdistettu séh-
kéinen itsearviointikysely (NPM-2010)
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20. Fawley-King, Kya ym. (2017),
Yhdysvallat

Child Abuse & Neglect

Kvantitatiivinen tutkimus
Kansallinen survey (NSCAW Il), strukturoitu haastattelu nuo-
rille (n=152)

21. Fernandez, Elizabeth (2008),
Australia

Child Indicators Research

Mixed methods-lahestymistapa
Pitkittaistutkimus, 8 vuotta tayttaneille kohdistettu puolistruk-
turoitu haastattelu, 4-15-vuotiaille (n=59) kohdistetut stan-
dardoidut mittarit (esim. CBCL)

22. Geenen, Sarah ym. (2015),
Yhdysvallat

The Journal of Behavioral
Health Services & Research

Kvantitatiivinen tutkimus

Satunnaistettu koeasetelma, koeryhma (n=36), kontrolliryh-
ma (n=31), standardoidut mittarit (esim. Self-Determination
Scale; Quality of Life)

23. Gillum Nerissa & Marion
O’Brien (2010), Yhdysvallat

Children and Youth Services
Review

Kvalitatiivinen tutkimus
8-12-vuotiaiden (n=56) haastattelu

24. Goodyear Annabel (2016),
Iso-Britannia

Child & Family Social Work

Kvalitatiivinen tutkimus
7-16-vuotiaiden (n=22) puolistrukturoitu haastattelu

25. Hedin, Lena (2014), Ruotsi

Child and Family Social Work

Kvalitatiivinen tutkimus
14-18-vuotiaiden (n=17) haastattelu, seurantahaastattelu
(n=15), verkostokartat ja tekstiviestit

26. Hyde, Justeen & Nina Kam-
merer (2009), Yhdysvallat

Children and Youth Services
Review

Kvalitatiivinen tutkimus
16-19-vuotiaiden (n=20) haastattelu ja seurantahaastattelu

27. Kang, Hyunah ym. (2017),
Eteld-Korea

Children and Youth Services
Review

Kvantitatiivinen tutkimus
Nuorille (n=244) kohdistettu postikysely (PSKCOC), joka tois-
tettiin 5 kertaa

28. Kim, Hyoun K. ym. (2017),
Yhdysvallat

Preventive Science

Kvantitatiivinen tutkimus
Satunnaistettu koeasetelma, 11-17-vuotiaille (n=259) koh-
distetut kyselyt ja puolistrukturoitu haastattelu

29. Kiraly, Meredith & Cathy
Humphreys (2013), Australia

Australian Social Work

Kvalitatiivinen tutkimus
10-29-vuotiaiden (n=21) puolistrukturoitu haastattelu ja
fokusryhmakeskustelu

30. Kothari, Brianne H. ym.
(2014), Yhdysvallat

Evaluation and Program Plan-
ning

Kvantitatiivinen tutkimus
Lapsille ja nuorille (n=160) kohdistettu surveykysely (SIBS-FC)

31. Kuyini, Ahmed Bawa ym.
(2009), Ghana

Child and Family Social Work

Kvalitatiivinen tutkimus
10-19-vuotiaiden (n=27) puolistrukturoitu haastattelu

32. Larkins, Cath ym. (2015),
Iso-Britannia

British Journal of Social Work

Mixed methods-lahestymistapa
Lasten ja nuorten (n=56) puolistrukturoitu haastattelu ja
seurantahaastattelu

33. Leeson, Caroline (2007), Iso-
Britannia

Child and Family Social Work

Kvalitatiivinen tutkimus
12-14-vuotiaiden (n=4) puolistrukturoidut haastattelut, jossa
hy6dynnettiin toiminnallisia ja kuvallisia menetelmia

34. Lindahl, Robert & Anders
Bruhn (2017), Ruotsi

Child & Family Social Work

Kvantitatiivinen tutkimus
Kansallinen arviointi, 11-19-vuotiaiden (n=53) strukturoitu
haastattelusarja

35. Llosada-Gistau, J.
(2017), Espanja

ym.

Child Indicator Research

Kvantitatiivinen tutkimus
Kansainvdlinen survey (ISCWeB), 12-15-vuotiaille (n=669)
kohdistettu kysely

36. Lundstrom, Tommy & Marie
Sallnds (2012), Ruotsi

Children and Youth Services
Review

Kvantitatiivinen tutkimus
Satunnaisotanta, 13-18-vuotiaille (n=240) kohdistettu struk-
turoitu haastattelu

37. Mann, Ruth M. ym. (2007),
Kanada

Canadian Journal of Criminolo-
gy and Criminal Justice

Kvalitatiivinen tutkimus
16-vuotiaan haastattelu (n=1)

38. Mateos, Ainoa ym. (2017),
Espanja

Child and Family Social Work

Kvalitatiivinen tutkimus
12-20-vuotiaiden puolistrukturoitu haastattelu (n=16) ja
fokusryhmakeskustelu (n=5)

39. McLeod, Alison (2010), Iso-
Britannia

British Journal of Social Work

Kvalitatiivinen tutkimus
9-18-vuotiaiden (n=11) puolistrukturoitu syvahaastattelu
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40. Merritt, Darcey H. (2008),
Yhdysvallat

Children and Youth Services
Review

Kvantitatiivinen tutkimus

Kansallinen survey (NCSAW), 6 vuotta tayttaneille (n=1313)
kohdistettu tietokoneavusteinen haastattelu, joka toistettiin
4 kertaa

41. Migliorini, Lauraym. (2016),
Italia

Journal of Child and Family
Studies

Kvantitatiivinen tutkimus
Lapsille (n=48) kohdistettu kysely (SDQ)

42. Mitchell, Monique B. & Leon
Kuczynski (2010), Kanada

Children and Youth Services
Review

Kvalitatiivinen tutkimus
8-15-vuotiaiden (n=20) puolistrukturoitu haastattelu ja sita
edeltdnyt ryhmdmuotoinen tyopaja

43. Mnisi, Rosina & Petro Botha
(2015), Eteld-Afrikka

Social Work /Maatskaplike
Werk

Kvalitatiivinen tutkimus
14-17-vuotiaiden (n=18) puolistrukturoitu haastattelu

44, Morrison, Janet ym. (2011),
Kanada

Children and Youth Services
Review

Kvalitatiivinen tutkimus
8-12-vuotiaiden (n=24) puolistrukturoitu haastattelu

45. Moss, Michael (2009), Aus-
tralia

Child and Family Social Work

Kvalitatiivinen tutkimus
4-18-vuotiaiden (n=20) narratiivinen ja taidetydskentelya
hyodyntava syvahaastattelu

46. Muench, Kerry ym. (2017),
Iso-Britannia

Child Care in Practice

Kvalitatiivinen tutkimus
8-18-vuotiaiden (n=22) puolistrukturoitu haastattelu

47. Mullan, Christinaym. (2007),
Irlanti

Child Care in Practice

Kvalitatiivinen tutkimus
12-18-vuotiaiden ja 18 vuotta tdyttaneiden (n=51) syvahaas-
tattelu ja fokusryhméakeskustelu

48. Munford, Robyn & Jackie
Sanders (2016), Uusi-Seelanti

Journal of Social Work

Mixed methods-ldhestymistapa
13-17-vuotiaille (n=605) kohdistettu surveykysely (CYRM-28)
ja puolistrukturoitu haastattelu (n=109)

49. Munford, Robyn & Jackie
Sanders (2017), Uusi-Seelanti

Journal of Social Work Practice

Kvalitatiivinen tutkimus
17- ja 21-vuotiaiden (n=107) haastattelu

50. Narendorf, Sarah Carter ym.
(2012), Yhdysvallat

Children and Youth Services
Review

Kvalititatiivinen tutkimus
16-18-vuotiaille (n=8) kohdistettu puolistrukturoitu haastat-
telu ja seurantahaastattelu

51. Nourian K. ym. (2016), Iran

International Journal of Qua-
litative Studies in Health &
Well-being

Kvalitatiivinen tutkimus
13-17-vuotiaiden (n=8) haastattelu ja kysely

52. Pert, Hayley ym. (2017), Iso-
Britannia

Child and Family Social Work

Kvalitatiivinen tutkimus
8-17-vuotiaiden (n=25) haastattelu, jossa hyddynnettiin ku-
vallisia menetelmia

53. Powers, Laurie E.ym. (2012),
Yhdysvallat

Children and Youth Services
Review

Kvantitatiivinen tutkimus

Pitkittaistutkimus, satunnaistettu koeasetelma, 16,5-17,5-vuo-
tiaista muodostetut koeryhma (n=33) ja kontrolliryhma (n=36),
standardoidut mittarit (esim. Quality of Life)

54. Proctor, Laura J. ym. (2011),
Yhdysvallat

Child Abuse & Neglect

Kvantitatiivinen tutkimus
Pitkittaistutkimus (LONGSCAN), 6- ja 8-vuotiaiden (n=299)
haastattelu

55. Punch, Samantha ym.
(2012), Iso-Britannia

The International Journal of
Human Rights

Kvalitatiivinen tutkimus

Etnografinen aineisto siséltden kenttdmuistiinpanot, ruokai-
lutilanteiden videoinnit, puolipuolistrukturoidut haastattelut
(n=49) lasten kanssa, strukturoimattomat haastattelut (n=48)
lasten kanssa ja fokusryhmakeskustelut lasten (n=16) kanssa

56. Polkki, Pirjo ym. (2012),
Suomi

The International Journal of
Human Rights

Kvalitatiivinen tutkimus
7-17-vuotiaiden (n=8) teemahaastattelu, eldménjana-me-
netelma

57. Quiroga, Manuela Garcia &
Catherine Hamilton-Giachritsis
(2017), Chile

Child Abuse & Neglect

Mixed methods-ldhestymistapa
3-7-vuotiaiden (n=57) vapaan leikin, ruokailun ja muiden
perustoimintojen havainnointi

58. Rasmusson, Bodil (2011),
Ruotsi

Child Indicators Research

Kvalitatiivinen tutkimus
8-16-vuotiaiden (n=34) puolistrukturoitu teemahaastattelu
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59. Roesch-Marsh, Autumn ym.
(2017), Iso-Britannia

Child and Family Social Work

Mixed methods-lahestymistapa
10 vuotta tayttaneille (n=26) kohdistettu surveykysely ja
12-18-vuotiaiden (n=10) seurantahaastattelu

60. Ryan, Joseph P. ym. (2008),
Yhdysvallat

Child Welfare

Kvantitatiivinen tutkimus
8-20-vuotiaille (n=278) kohdistettu surveykysely, joka to-
teutettiin tietokoneavusteisesti itsehaastatteluna (ACASI)

61. Sallnds, Marie ym. (2012),
Ruotsi

European Journal of Social
Work

Kvantitatiivinen tutkimus
13-18-vuotiaille (n=272) kohdistettu audiokysely

62. Scannapieco, Maria & Kirstin
R. Painter (2014), Yhdysvallat

Child and Adolescent Social
Work Journal

Kvantitatiivinen tutkimus
Nuorille (n=10) kohdistettu surveykysely (YSS)

63. Scannapieco, Maria ym.
(2007), Yhdysvallat

Child and Adolescent Social
Work Journal

Kvalitatiivinen tutkimus
14-20-vuotiaiden (n=72) fokusryhmakeskustelut

64. Schwartz, Ann E. (2010),
Yhdysvallat

Race and Social Problems

Kvalitatiivinen tutkimus
11-14-vuotiaiden (n=18) puolistrukturoitu haastattelu ja
niiden havainnointi

65. Seim, Sissel & Tor Slettebg
(2011), Norja

European Journal of Social
Work

Kvalitatiivinen tutkimus
Nuorten (n=10) puolistrukturoitu haastattelu ja ryhmatilan-
teiden havainnointi

66. Severinsson, Susanne & Ann-
Marie Markstrom (2015), Ruotsi

Child and Family Social Work

Kvalitatiivinen tutkimus
12-15-vuotiaiden (n=16) haastattelu

67. Stanley, Nicky ym. (2014),
Iso-Britannia

British Journal of Social Work

Mixed methods-ldhestymistapa
Lasten ja nuorten (n=80) haastattelu

68. Stanley, Nicky (2007), Iso-
Britannia

Child and Family Social Work

Kvalitatiivinen tutkimus
Nuorten (n=14) fokusryhmakeskustelut

69. Stevens, Katie ym. (2014),
Uusi-Seelanti

International Journal of Child,
Youth and Family Studies

Kvalitatiivinen tutkimus
12-17-vuotiaiden (n=16) haastattelu

70. Strolin-Goltzman, Jessica
ym. (2010), Yhdysvallat

Social Work

Kvalitatiivinen tutkimus
Nuorten (n=25) fokusryhmakeskustelut ja taustakysely

71. Sgftestad, Siri & Ruth Tover-
ud (2012), Norja

Qualitative Social Work

Kvalitatiivinen tutkimus
7-15-vuotiaiden (n=13) haastattelu ja arviointihaastattelu
(MDT)

72. Taylor, Julie ym. (2014), Iso-
Britannia

Child Abuse Review

Kvalitatiivinen tutkimus
Vertaishaastattelijoiden (n=2) tuella toteutetut nuorten (n=28)
fokusryhmékeskustelut

73. Waid, Jeffrey & Armeda
Stevenson Wojcia (2017), Yh-
dysvallat

Evaluation and Program Plan-
ning

Kvantitatiivinen tutkimus
7-21-vuotiaille (n=354) kohdistettu surveykysely ja seuran-
takysely

74. Wigley, Veronicaym. (2011),
Iso-Britannia

Journal of Social Work

Mixed methods-lahestymistapa
Lasten (n=11) puolistrukturoitu haastattelu ja heille kohdis-
tetetut standardoidut kyselyt

75. Winter, Karen (2010), Iso-
Britannia

Child and Family Social Work

Kvalitatiivinen tutkimus
4-7-vuotiaiden (n=39) syvahaastattelu, joissa hyodynnettiin
luovia ja osallistavia menetelmid (esim. piirtaminen, kirjoit-
taminen, rakentaminen)

76. Withington, Tania ym.
(2017), Australia

Child Abuse & Neglect

Kvantitatiivinen tutkimus
9-18-vuotiaille (n=937) kohdistettu surveykysely (CCYPCG)

77. Wood, Marsha & Julie Sel-
wyn (2017), Iso-Britannia

Adoption & Fostering

Kvalitatiivinen tutkimus
5-24-vuotiaiden (n=140) fokusryhmakeskustelut, joissa hyo-
dynnettiin toiminnallisia harjoituksia

78. Woolfson, Richard C. ym.
(2010), Iso-Britannia

British Journal of Social Work

Kvalitatiivinen tutkimus
12-17-vuotiaiden (n=11) puolistrukturoitu haastattelu
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3 Biopankkitoiminta lasten terveyden
ja hyvinvoinnin edistgjand
— oikeudellinen tarkastelu

Liisa Nieminen

POTILASLAISTA LAAKETIETEELLISEN TUTKIMUKSEN KAUTTA
BIOPANKKILAKIIN

Lasten asema terveydenhuollossa on lainsiddannéllisesti jonkin verran episelvi, ja eri
lacissa on omaksuttu erilaisia lihtokohtia ja ikirajoja. Useimmiten kaikki sujuu kiytin-
nossi joustavasti, mutta on my6s mahdollista, ettd syntyy vaikeita konfliktitilanteita lasten
kidyttiessd terveydenhuoltopalveluja. Kuka pddtdi silloin lapsen asioista? Huoltaja tai
huoltajat vai ladkiri? Uusimpana “ongelmana” on biopankkilaki ja lasten oikeudet bio-
pankkitoiminnassa'. Ennen biopankkeihin liittyvien oikeudellisten ongelmien pohdintaa
on tarpeen kiydi padpiirteissddn lipi potilaan asemaa ja oikeuksia koskeva lainsiidanto
samoin kuin lddketieteellistd tutkimusta koskeva lainsdddantd. Samat periaateratkaisut
soveltuvat ainakin osin kaikkiin noissa laeissa mainittuihin tilanteisiin, mutta erojakin
16ytyy.

Kisittelen tissd luvussa edelld mainittuja ongelmia ja konfliktitilanteita paitsi yk-
sittdisten lakien, my®s yleisempien lapsioikeudellisten periaatteiden valossa. Nykydin
on jo selvii, ettd perus- ja ihmisoikeudet kuuluvat myds lapsille (aiemmasta tilanteesta
ks. Nieminen 1990). Suomen potilaiden oikeuksia ja lddketieteellistd tutkimusta kos-
keva lainsdddintd on kuitenkin juuri sen verran idkistd, ettei lasten oikeuksia ole vield
otettu siind tdysimairdisesti huomioon. Perus- ja ihmisoikeustietoisuus vahvistui varsin
hitaasti senkin jilkeen, kun periaatteellisella tasolla oli jo tunnustettu lasten perus- ja
ihmisoikeuksien asema.

Perustuslain (vuodelta 1919 olevan Hallitusmuodon) perusoikeuksia koskeva I luku
uusittiin vuonna 1995 erillisuudistuksena?, ja uusi perusoikeussiinndsto siirrettiin sel-
laisenaan vuonna 2000 voimaan tulleeseen uuteen Suomen perustuslakiin (731/1999).
Myos YK:n lapsen oikeuksien sopimus on sitonut Suomea jo vuodesta 1991 alkaen
(60/1991). Perustuslaki ja lapsen oikeuksien sopimus ovat sisillollisesti paljolti saman-
laisia lasten oikeuksia koskevan sddntelyn osalta. Perustuslain 6.3 §:n mukaan "lapsia
on kohdeltava tasa-arvoisesti yksiléing, ja heiddn tulee saada vaikuttaa itseddn koskeviin

1 Perustietoa kansalaiselle biopankeista: http://www.dnaguru.fi/biopankit/biopankki_lahjoitus/. Ks.
myds biopankkiverkoston sivu: http://www.bbmri.fi.
2 Laki Suomen Hallitusmuodon muuttamisesta (969/1995).
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asioihin kehitystddn vastaavasti’. Lapsen oikeuksien sopimuksen 12 artiklan mukaan
”sopimusvaltiot takaavat lapselle, joka pystyy muodostamaan omat nikemyksensi, oi-
keuden vapaasti ilmaista nima nikemyksensi kaikissa lasta koskevissa asioissa. Lapsen
nikemykset on otettava huomioon lapsen iin ja kehitystason mukaisesti”. Sama periaate
kiy ilmi myos Suomea sitovan Euroopan neuvoston bioldiketiedesopimuksen (24/2010)
6 artiklasta.

Vaikka terveydenhuoltoa ja lidketieteellistd tutkimusta koskeva lainsiadintd on
yleisesti ottaen suhteellisen tuoretta, on sitd sidnnelty toki aiemminkin. Kyse on silloin
yleensd ollut eettisestd normistosta. Toisen maailmansodan kauhujen (ks. Lang 2013
naisista Auschwitzin koe-eldimini) jilkeen lddketieteellistd tutkimusta sddnteli niin
sanottu Niirnbergin sdinnostd (1947), joka koski kuitenkin vain aikuisia. Maailman
ladkariliiton Helsingin julistuksessa vuonna 1964 lapset olivat jo sen sijaan mukana®.
Sen 20. kohdan mukaan haavoittuvaa ryhmii koskeva ldaketieteellinen tutkimus on
oikeutettua vain, jos tutkimus vastaa timin ryhmin terveytti koskeviin tarpeisiin ja
arvostuksiin eikd tutkimusta voida toteuttaa muussa ryhmissi (tarkemmin kehityksestd
eettisistd normeista oikeudellisesti sitoviin normeihin ks. Alderson 2012, 174-179;
Staphorst ym. 2017, 530-534).

Sittemmin on hyviksytty lukuisia kansainvilisid ihmisoikeussopimuksia, joissa sdin-
nellddn potilaiden asemaa ja lddketieteellistd tutkimusta ihmisilld. Mainitsen tdssd vain
tirkeimmin: Euroopan neuvoston biolddketiedesopimuksen, joka on sitonut Suomea
vuodesta 2010 alkaen. Merkityksellinen on myds vuonna 2009 oikeudellisesti sitovaksi
tullut Euroopan unionin perusoikeuskirja (Euroopan unionin virallinen lehti, 30.3.2010,
C 83), jonka 3 artiklaan sisiltyy ladketieteellistd tutkimusta koskevia vaatimuksia ja kiel-
toja. Niin ollen potilaiden oikeuksia ja asemaa seki liaketieteellistd tutkimusta koskeva
sadntely on toteutettava perustuslain ja ihmisoikeussopimusten — ja nyttemmin myds
EU-oikeuden — sallimissa rajoissa.

Tillaisen lainsddddnnon on aina ratkaistava, miten sovittaa yhteen mahdollisimman
hyvin yksilén oikeudet (itsemidrdimisoikeus, yksityisyyden suoja) ja yleinen etu, tissd
tapauksessa ennen kaikkea tieteen edistiminen ja julkiselle vallalle perustuslain 19.3
§:ssd asetettu velvollisuus edistdd vdeston terveyttd. Tdmi jannite on otettu huomioon
my&s edelld mainitussa Euroopan neuvoston bioldiketiedesopimuksessa, jonka 2 artiklan
mukaan ihmisen etu ja hyvinvointi ovat tirkeampii kuin pelkki yhteiskunnan tai tieteen
hyoty (ks. my6s Louhiala & Launis 2009, 200-225). Kaikissa julkisen ja yksityisen ter-
veydenhuollon toimissa, jotka koskevat lapsia, on ensisijaisesti otettava huomioon lapsen
etu, ja timi periaate ulottuu myos tutkimukseen. Lapsen edusta siddetddn sekd YK:n
lapsen oikeuksien sopimuksen 3 artiklassa ettd EU:n perusoikeuskirjan 24.2 artiklassa
(ks. myos Hagger 2009, 175-211).

Edelld mainittu yksityisen ja yleisen vilinen jidnnite on ollut usein esilld alan lain-
saddidntod hyviksyttdessd, eiki siitd ole mahdollista pddstd eroon (ks. eduskunnan pe-
rustuslakivaliokunnan lausunnot 10/2012 vp ja 48/2014 vp). Yhteistd etua korostettiin

3 www.laakariliitto.fi/liitto/etiikka/helsingin-julistus/
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jo ensimmadistd biopankkilakia valmisteltaessa vuonna 2007 (tyéryhmin mietinnén
otsikkona oli "Biopankit, yhteinen etu”). Tuo jinnite tulee esiin myos suurelle yleisolle
tarkoitetussa viestinnissi. Tutkijat ovat osallistuneet keskusteluun aktiivisesti myos sano-
malehdissd ja antaneet haastatteluja: ?Onko minulla oikeus kieltid geenieni tarkastelu,
vaikka siitdi on hyotyd muille?”, Helsingin Sanomar 22.2.2016 ja "Biopankit kerddvit
ndytteitd useissa kaupungeissa — vanhojen niytteiden antajilta ei pyydetd suostumusta’,
Helsingin Sanomat 8.5.2016.

Vaikka lailla sidnnellddn terveydenhuoltoa entisti tarkemmin lihtien potilaiden
asemasta ja oikeuksista aina biopankkilainsdididnt6on asti, antaa lainsiddidnto usein
jonkin verran harkintavaltaa terveydenhuollon henkil6stolle ja etenkin ldzkirille. Timi
voi henkilokohtaisessa padtoksenteossaan kiyttdd apuna lddkirin eettisid ohjeita, jotka
perustuvat paljolti edelld mainittuun Helsingin julistukseen. Viime kiddessi paidtos on
kuitenkin aina yksittdisen henkilon tekemd, silld eettiset ohjeet eivit riitd yksittdistapauk-
sissa eivitki toisaalta my6skadn vapauta ketddn vastuusta (ammattieettisistd ohjeista ks.
Nieminen 2018, 18—44 ja lddketieteen etiikan ja lain vilisestd suhteesta ks. Brassington
2018, 225-245). Tissd kirjoituksessa keskityn oikeudellisiin raameihin ja nimenomaan
lasten oikeuksien kannalta.

Harkintavaltaa terveydenhuollon henkildsto saa my®és sitd kautta, ettd laissa kiyte-
tddn usein epitarkkoja kisitteitd, kuten ilmaisua “kehitystddn vastaavasti” alaikiisten
osallistumismahdollisuuksia arvioitaessa. Koska lapsen kehitysvaiheen arvioiminen on
vaikeaa etenkin, jos ei ole kyse pitkdaikaisesta hoitosuhteesta, on esimerkiksi yksittdisessd
biopankissa saattanut muodostua lapsen itsemaidraamisoikeuden huomioon ottamiseksi
vakiintuneita toimintatapoja, jotka saattavat erota jonkun toisen biopankin kiytinnéistd
hyvinkin paljon.

Tarkastelen tissd luvussa yleisempien kysymysten jilkeen erityisesti alaikdisten oi-
keudellista asemaa biopankkitoiminnassa kahden biopankin kiytint6ihin tutustumalla.
Vastaan seuraaviin kysymyksiin: 1) liittyen vuoden 2012 biopankkilain 11 §:ssi tar-
koitettuun suostumukseen, kuka sen antaa alaikiisen puolesta ja milloin tulee hankkia
myos alaikdisen oma suostumus?, 2) liittyen suostumuksen voimassaoloon, kuka voi sen
peruuttaa?, 3) vanhojen niytteiden siirto ja sitd koskeva tiedotus, 4) biopankkilain 39
§:ssd tarkoitetun tiedonsaantioikeuden toteutumisen osalta, kenelli on oikeus saada tie-
toja? ja 5) kliinisesti merkittdvien [6yddsten kisittelyyn liittyen, kenelle saa antaa tiedon?.
Valmisteilla olevan uuden biopankkilain on miird yhdenmukaistaa kiytint6jd. Vaikka
uuden lain sisdlté on vield monelta osin epéselvd, voidaan jo nyt pohtia, vahvistaako
uudistus lapsen itsemddrdimisoikeutta.

Koska timin kirjoituksen lukijakunta lienee enimmiékseen muita kuin terveydenhuol-
toalan juristeja, esittelen aluksi lyhyesti aiheeseen liittyvin keskeisen terveydenhuoltoa
koskevan lainsiddinnon. Se on uudistumassa monelta osin: seki potilaslaki, laaketie-
teellistd tutkimusta koskeva laki ettd biopankkilaki uudistuvat viimeistian 2020-luvun
alussa. Muutokset johtuvat suurelta osin EU:n asettamista vaatimuksista, mutta toisaalta
kyse voi olla myos pitkiddn vireilld olleiden uudistusten loppuun saattamisesta. Niitd
uudistuksia arvioimalla osoitan, mitd ongelmia lasten perus- ja ihmisoikeuksien toteu-
tumisessa tilld alueella yhi on.
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Lasten asema potilaslaissa

Potilaslain (785/1992) 7 §:n mukaan alaikdisen mielipide hoitotoimenpiteeseen on
selvitettdvi silloin, kun se hinen ikiinsi ja kehitystasoonsa nihden on mahdollista. Jos
alaikdinen ikinsi ja kehitystasonsa perusteella kykenee padttimain hoidostaan, on hinti
hoidettava yhteisymmirryksessd hinen kanssaan. Lainvalmistelussa katsottiin aikoinaan,
ettd noin 12 vuoden ikiiselld olisi kypsyys padttdd itse hoidostaan (ks. hallituksen esitys
185/1991 vp eduskunnalle laiksi potilaan asemasta ja oikeuksista, 17-18, vrt. Tervey-
denhuollon oikeussuojakomitea, 45—47, jossa ehdotettiin 12 vuoden ika tdssd suhteessa
ratkaisevaksi idksi). Alaikidinen voi potilaslain 9.2 §:n mukaan my®s kieltdd terveydenti-
laansa ja hoitoaan koskevien tietojen antamisen huoltajalleen, jos hin ikddnsi ja kehitys-
tasoonsa nihden kykenee pddttimain hoidostaan. Tilanteet kuitenkin vaihtelevat, eiki
kaikkia tapauksia voida kohdella samalla tavoin. Ladkirin nikemykselld on tissd tirked
merkitys. Lapsen mielipide on joka tapauksessa kirjattava potilasasiakirjoihin, vaikka
ladkiric arvioisivatkin, ettei lapsi vield kykene padttimidn hoidostaan (Eduskunnan
oikeusasiamiehen kertomus vuodelta 2017, 244).

Seki lapsen oikeuksien sopimuksen 12 artiklan ettd Suomen perustuslain 6.3 §:n
mukaan lapsen nikemykset on otettava huomioon lapsen iin ja kehitystason mukaises-
ti. Sinéinsi yksittiisissd laeissa voitaisiin mainita tietty ikiraja tarkastikin. YK:n lapsen
oikeuksien komiteakaan ei ole biologisia ikirajoja vastaan, jos ne suojaavat lasta eivitkd
aiheettomasti ja perusteettomasti vaikeuta lasten osallistumisen oikeutta. YK:n lapsen
oikeuksien sopimus vahvistaa ajatusta lapsen tukemisesta ja ohjaamisesta kohti aikuisuutta
ja lapsen asteittain lisidntyvistd itsemddriamisoikeudesta ja autonomiasta. Tarkkojen
ikdrajojen asettamisella voidaan toisinaan varmistaa timin kehityksen eteneminen.

Biologisten ikirajojen asettaminen lainsdddidnnossd on kuitenkin vaikea tehtivi.
Niiden tulee olla johdonmukaisia muun lainsidddnnon kanssa seki perustua tutkittuun
ja aiheen kannalta relevanttiin tietoon lapsen kehityksesté ja hyvinvoinnista. Lakiin kir-
jattava ikdraja tulee myos perustella riittdvisti ja johdonmukaisesti lain esitdissd. Jotta
on mahdollista arvioida luotettavasti lainsdddinnén vaikutukset lapsen ja huoltajien
asemaan, tulee laissa midritelld konkreettisesti ja selkedsti my6s se toiminta-alue, jolle
lapsen itsemidriimisoikeus ulotetaan.

Esimerkkini ongelmista mainittakoon se, ettd Omakanta-jirjestelmissi on annettu
10 ikdvuodelle ratkaiseva merkitys sen suhteen, kuuluuko piitosvalta lapselle hintd
itseddn koskevissa potilaslain mukaisissa asioissa (https://www.kanta.fi/alaikaisen-puolesta-
asiointi). Menettelytapa ei ole tdysin ongelmaton. Muun muassa lapsiasiavaltuutettu on
arvostellut tuollaista ratkaisua sosiaali- ja terveysministeri6lle kesikuussa 2018 lihetta-
missddn kirjeessd.’ Jotkut terveydenhuollon yksikot ovat ottaneet 10 ikdvuoden ratkai-

4 Omakanta on kansalaisten verkkopalvelu, joka ndyttda terveydenhuollon kirjaamia tietoja poti-
laasta ja hdnen ladkityksestdan. Palveluun paasee Kanta-palvelujen verkkosivuilta seka osoitteella
omakanta.fi.

5 http://lapsiasia.fi/wp-content/uploads/2018/06/LAPS_kirjelm%c3%a4_OmaKanta_
alaik%c3%adiset_13062018.pdf. Ks. myos apulaisoikeuskanslerin paatds, 18.12.2018, Dnro
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sevaksi kaikissa lapsia koskevissa asioissa, joissa ikirajaa ei ole mairitelty laissa tarkoin.
Se puolestaan aiheuttaa sekaannusta, kun kiytinto ei ole kaikkialla samanlainen.

Lapsen oikeuksien sopimusta maailmanlaajuisesti valvovan YK:n lapsen oikeuksien
komitean sopimuksen eri artikloista antamista yleiskommenteista voi loytyd evistystd
my6s tihin tilanteeseen. Komitea pitdd mydnteisend sitd, ettd joissakin maissa on vah-
vistettu ik, josta alkaen oikeus suostumuksen antamiseen/paitoksen tekemiseen siirtyy
lapselle. Komitea kehottaakin sopimusvaltioita harkitsemaan tillaisen lainsiddinnén
hyviksymisti. Kyseisen iin saavuttaneella lapsella on silloin oikeus antaa suostumuksensa
johonkin toimenpiteeseen keskusteltuaan asiasta riippumattoman ja pitevin asiantunti-
jan kanssa, ilman etti ammattilaisen tarvitsee arvioida yksilollisesti lapsen valmiuksia.®
Komitea kehottaa sopimusvaltioita varmistamaan, ettd pienenkin lapsen nikemykset
otetaan asianmukaisesti huomioon, jos hin osoittaa kykenevinsi ilmaisemaan valistuneen
nikemyksen omasta hoidostaan (yleiskommentti nro 12 vuodelta 2009: Lapsen oikeus
tulla kuulluksi, kohta 102).

Komitean vuonna 2003 antaman yleiskommentin nro 4 "Nuorten terveydesti ja
kehityksestd lapsen oikeuksien yleissopimuksen yhteydessi” kohdan 32 mukaan ennen
kuin vanhemmat antavat suostumuksensa alaikiisti koskevassa asiassa, nuorilla on ol-
tava mahdollisuus ilmaista vapaasti nikemyksensi ja heidin nikemyksensi tulisi ottaa
huomioon sopimuksen 12 artiklan mukaisesti. Jos nuori on kuitenkin riittivin kypsi,
hineltd itseltddn on saatava tietoinen suostumus ja samalla vanhemmille ilmoitetaan
asiasta, jos timd on “lapsen edun mukaista” (3 artikla).

Edelli esitetyt suositukset sopivat kaikkeen lddketiedettd ja terveydenhuoltoa koskevaan
lainsdddidnto6n siltd osin kuin kyse on lasten oikeuksista. Suosittelisin niiden pohjalta, ettd
potilaslaissa mainittaisiin nimenomaisesti 12 vuoden ik, josta lihtien lapsella olisi oikeus
padtead itse hoidostaan, jos se hinen kehitystasoonsa nihden on mahdollista. Vanhemmille
ilmoitettaisiin asiasta lapsen edun niin vaatiessa. Nykytilanne siilyisi padosin, mutta se kdin-
tyisi erddlld tavoin toisin pain. Lapsen ei tarvitsisi kieltdd vanhemmille kertomista, vaan heille
ilmoitettaisiin lapsen edun niin vaatiessa. T4ll6in viltyttdisiin monilta ongelmatilanteilta,
jotka johtuvat muiden lakien terveydenhuollon henkilokunnalle asettamista velvoitteista.
Talla viittaan esimerkiksi lastensuojelulain mukaiseen lastensuojeluilmoituksen tekemis-
velvoitteeseen (ks. Pollari & Lohiniva-Kerkeld 2013, 292-295).

Vireilld on laaja sosiaalihuollon asiakkaan ja potilaan itsemairddmisoikeuden vahvista-
mista koskeva lainsdddidntouudistus.” Potilaslakiin sisltyvit sidnnokset on tarkoitus sijoit-

OKV/2057/1/2017 (omakannan ikdrajoituksen perusoikeuksien mukaisuus). Vireilld on Omakannan
uudistaminen siten, ettd tietojarjestelmia kehittamalla mahdollistetaan alaikdisen oikeus asioida
luottamuksellisesti terveydenhuollossa ja huoltajien séhkoinen asiointi lapsen puolesta. Uudistuksen
tulee olla voimassa vuoden 2020 alkuun mennessa. Ks. https://thl.fi/documents/920442/3850406/
Alaikaisen+tietojen+luovuttaminen+huoltajille+terveydenhuollossa.pdf/ae3af14a-610b-4e7b-
alcb-eb0096591115.

6 Tama sopii etenkin biopankkitoimintaan silloin, kun kyse on lapsen antamasta suostumuksesta tai
sen peruuttamisesta. Kun lasta ei tuossa tilanteessa yleensa tunneta henkilokohtaisesti, ei hdnen
kypsyyttdaan pystytd arvioimaan.

7 Https://stm.fi/artikkeli/-/asset_publisher/itsemaaraamisoikeutta-seka-mielenterveys-ja-paihde-
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taa uuteen asiakas- ja potilaslakiin. Uudistuksen yhteydessi potilaslain nykyistd 9.2 §:34
olisi mahdollista muuttaa edelli mainituin tavoin. Ikirajat olisi mielestdni syytd yhden-
mukaistaa muun terveydenhuoltoa koskevan lainsidgdinnon kanssa.

Uudistusta valmisteleva tydryhmi on kuitenkin pidtynyt osin toisenlaiseen ratkai-
suun (alustava luonnos Asiakas- ja potilaslaiksi, 14 § ja 19 §, 25.4.2018). Ehdotuksen
mukaan alaikdinen voisi edelleen samoin edellytyksin kuin nykylainkin perusteella kieltdd
terveyttddn koskevien tietojen antamisen huoltajalleen, jollei se ole selvisti alaikdisen
potilaan edun vastaista. Lapsen etua koskeva vaatimus on uutta aikaisempaan verrattuna.
Sité ei perustella mitenkdin. Miten vakavasta tilanteesta pitdd olla kyse, jotta lapsi ei voi
kieltad terveyttddn koskevien tietojen antamista huoltajalle? Onko raskauden keskeytys
sellainen? Tai anoreksia? Entd sukupuolen korjaukseen tarpeellisten hormonihoitojen
aloittaminen? (ks. Koulu 2018). My®éskiin lapsen oikeuksien komitean edelld mainittua
ikidrajaa koskevasta suosituksesta ei lakiehdotuksen perusteluissa ole mainintaa. Siinid
vedotaan vain voimassa olevan potilaslain 7 §:d4n. Perusteluissa todetaan nimenomai-
sesti, ettd alaikiisen kyky itse padttdd terveydentilastaan jdd lddkirin ja terveydenhuollon
ammattihenkilostdn arvioitavaksi.

Hallituksen esitys uudeksi asiakas- ja potilaslaiksi oli alun perin mairi antaa
eduskunnalle vield vuoden 2018 aikana, mutta uudistuksen toteuttaminen siirrettiin
uudelle, vuonna 2019 alkavalle hallituskaudelle.

Lapset ja IGaketieteellinen tutkimus

Liiiketieteellisti tutkimusta koskeva laki (488/1999) lihtee siitd, etti 15 vuoden iilli on
ratkaiseva merkitys siind, saavatko lapset itse pidtedd tutkimukseen osallistumisestaan.
Tissikin tapauksessa asiasta on ilmoitettava hinen vanhemmalleen. Alkuperiisti lakia ollaan
muuttamassa EU:n kliinisid lddketutkimuksia koskevan asetuksen (536/2014) johdosta.
Tarkoitus on sditdd erikseen kliinisid laaketutkimuksia koskeva laki muun lddketieteellisen
tutkimuksen jiddessi vanhan lain sidntelemiksi (tarkemmin ks. hallituksen esitys edus-
kunnalle laiksi Kkliinisestd lddketutkimuksesta ja erdistd siihen liittyvistd laeista, luonnos
12.4.2018). Uudistetut siinnokset tuskin tulevat sovellettaviksi vieli vuonna 2019, silld
hallituksen esityksen antaminen siirtyi seuraavalle, vuonna 2019 alkavalle hallituskaudelle.
Uusien lakien voimaantulo riippuu siitikin, milloin mainittu EU:n asetus on sovellettavissa.
Ajankohta on siirtynyt toistuvasti muun muassa tietojirjestelmien valmistumisen myo-
histymisen vuoksi, ja nyt soveltamisen odotetaan tapahtuvan aikaisintaan vuonna 2020.
Alaikiisten tutkimukseen osallistumista koskevat siannokset olisivat ehdotuksen mukaan
pidperiaatteiltaan samanlaiset kummassakin edelld mainitussa laissa.

Asian selventimiseksi todettakoon, etti liiketieteellisti tutkimusta koskevan lain
2 §:n mukaan "lddketieteelliselld tutkimuksella tarkoitetaan sellaista tutkimusta, jossa
puututaan ihmisen tai ithmisen alkion taikka sikién koskemattomuuteen (interventio) ja

palveluja-koskeva-laaja-lakipaketti-lausunnolle (6.7.2018). Ks. myds asiaa valmistelleen tyéryhman
mietinto: http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/160961/STM_R_27_Asiak_it-
semaaraamisoikeus_sos_terv_huollossa.pdf.
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jonka tarkoituksena on lisitd tietoa terveydestd, sairauksien syistd, oireista, diagnostiikasta,
hoidosta, ehkiisystd tai tautien olemuksesta yleensd”. Lakia ei kuitenkaan uudistuksen
jalkeen enai sovellettaisi kliinisiin /iiketutkimuksiin, joita on miird koskea uuden /lzin
kliinisestii lidketutkimuksesta. Kliinisen ladketutkimuksen mairitelmi tulee puolestaan
Kkliinisten liiketutkimusten EU-asetuksen® (536/2014) 2 artiklasta.

Mainittu EU:n liiketutkimusasetus antaa kansallista harkintavaltaa sen suhteen,
minki ikdinen ei ole ikdnsi puolesta oikeustoimikelpoinen antamaan tietoon perustuvaa
suostumustaan (ks. asetuksen johdanto-osa, kohta 27). Suomi voi siten jatkaa aiemmalla
linjalla ja siilyttdd 15 vuoden idn ratkaisevana tdssd asiassa vastakin. Siten alaikiisten
ladketieteellistd tutkimusta koskeva sddntely siilyy pddosin ennallaan. EU:n perusoikeus-
kirjan 24 artikla on my®s otettava huomioon tissi yhteydessd, mutta sen sisilto vastaa
YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen 12 artiklan sisiltoa.

Uudistetun ldiketieteellistid tutkimusta koskevan lain 8 §:n mukaan alaikiinen saisi
olla tutkittavana vain, jos samoja tieteellisid tuloksia ei voida saavuttaa muilla tutkitta-
villa ja jos tutkimuksesta on vain vihiinen vahingon vaara tai rasitus alaikiiselle. Lisdksi
edellytetdin, ettd on olemassa tieteellisesti perustellut syyt olettaa, ettd tutkimukseen
osallistumisesta koituu alaikiiselle vilittomii etuja, jotka ovat siitd koituvia riskeji ja
rasituksia suuremmat. Vaihtoehtoisesti edellytetdin, ettd tutkimukseen osallistumisesta
koituu tiettyjd etuja alaikiisen edustamalle viestoryhmille ja tillaisesta tutkimuksesta
aiheutuu vain minimaalinen riski ja rasitus alaikiiselle; jos alaikiiselld on sairaus, tillainen
riski ja rasitus arvioidaan verrattuna alaikiisen sairauden vakiohoitoon.

Alaikidinen saisi uudistusehdotuksen mukaan olla tutkittavana vain, jos hinen huolta-
jansa tai muu laillinen edustajansa on antanut sithen tietoon perustuvan suostumuksensa
sen jilkeen, kun hinen huoltajalleen tai muulle lailliselle edustajalleen on annettu lain 5
a §:n 2 ja 3 momentissa sdddetyt tiedot 5 a ja 6 S:ssd sdddetylld tavalla. Kuitenkin siind
tapauksessa, ettd alaikdinen on tdyttinyt 15 vuotta, hin voisi itse antaa tietoon perustu-
van suostumuksensa, ellei hin ikddnsi, kehitystasoonsa seki sairauden tai tutkimuksen
laatuun nihden ole kykenemitén ymmartimain tutkimuksen tai tutkimustoimenpiteen
merkitystd. T4lloinkin huoltajalle on ilmoitettava asiasta, ellei alaikiinen kielld ilmoitta-
mista. Tami kieltimismahdollisuus on uutta aiempaan lakiin verrattuna. Samanlaiseen
ratkaisuun on pididytty myds myohemmin kisittelemassini uutta biopankkilakia kos-
kevassa luonnoksessa (11 §).°

15-vuotiasta nuorempikaan ei kuitenkaan ole tiysin sivussa tissi prosessissa.
Uudistetun lddketieteellistd tutkimusta koskevan lain mukaan alaikiistd on kuultava
ja hinen on osallistuttava tietoon perustuvan suostumuksen antamiseen ikdnsi ja
kehitystasonsa mukaisesti. Alaikidisen tulee saada tavalla, joka vastaa hinen ikdinsi ja

8 Euroopan unionin virallinen lehti, 27.5.2014, L 158.

9 Hallituksen esitys eduskunnalle biopankkilain (688/2012) kumoamisesta sekd ihmisen elimien,
kudoksien ja solujen ldiketieteellisestd kaytostd annetun lain (101/2001) ja potilaan asemasta
ja oikeuksista annetun lain (785/1992) muuttamisesta, luonnos 28.3.2018 http://stm.fi/docu-
ments/1271139/6693664/HE+luonnos+biopankkilaiksi.pdf/5e429130-bc3d-4a42-80cb-1fbd078a-
b08f/HE+luonnos+biopankkilaiksi.pdf.pdfHall.
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kehitystasoaan, lain 5 a §:n 2 ja 3 momentissa sdddetyt tiedot tutkijalta tai tutkimus-
ryhmin jaseneltd, jolla on koulutus tai kokemusta lasten kanssa tyoskentelysti. Jos alle
18-vuotias, joka ei voi olla tutkittavana ilman huoltajan suostumusta, kykenee muodos-
tamaan mielipiteen ja arvioimaan saamiaan tietoja, edellytetdin myos hinen kirjallista
suostumustaan. Jos alaikiinen, joka kykenee muodostamaan oman mielipiteen ja arvi-
oimaan hinelle tutkimuksesta annettuja tietoja, vastustaa tutkimusta tai tutkimustoi-
menpidetti, on hinen mielipidettdin hinen ikinsi ja kehitystasonsa huomioon ottaen
noudatettava.

Hallituksen esitysluonnoksessa (12.4.2018) todetaan, ettd hyvin pienen lapsen kohdalla
arvion tekeminen siitd, milloin lapsen omalla tahdolla on méiraavi merkitys, voi olla haas-
tavaa, koska lapsi voi esimerkiksi peldtd neulanpistoa. Arvio tulisi tehdd huomioiden lasten
kehitystd koskeva kirjallisuus, asiantuntijoiden suositukset, tutkijan oma koulutukseen ja
osaamiseen perustuva asiantuntemus sekd nimenomaisesti arvioiden kyseisen lapsen kyky
muodostaa mielipide ja arvioida saamiaan tietoja. Sosiaali- ja terveysvaliokunta (StVM
39/1998 vp) katsoi aikoinaan lddketieteellistd tutkimusta koskevaa lakia sdddettdessd, ettd
lakiin kirjoitettu tarkka ikd, esimerkiksi 5 vuotta, saattaa johtaa tutkimuksen kannalta
ylitsepddsemittdmiin ongelmiin, mutta toisaalta myos pienempien lasten mielipiteitd
tulee kunnioittaa. Silloinkin lihtokohtana on, ettd tutkijan on noudatettava alaikiisen
nimenomaista toivomusta kieltdytyd osallistumasta lidketieteelliseen tutkimukseen tai
vetdytyd siitd milloin tahansa.

Kliinisida /lddketutkimuksia koskeva laki eroaa uudistusehdotuksen mukaan
lidketieteellistd tutkimusta koskevasta laista sikili, ettd sen osalta tutkimukseen osallis-
tumisen edellytykseni ei ole, ettd samoja tuloksia ei voida saavuttaa muilla tutkittavilla
ja ettd tutkimuksesta on vain vihdinen vahingon vaara tai rasitus alaikiiselle. Kliinisessd
ladketutkimuksessa ei mydskdan edellytetd, ettd on tieteellisesti perustellut syyt olettaa
tutkimukseen osallistumisesta koituvan alaikiiselle vilittdmid etuja, jotka ovat koituvia
riskeji ja rasituksia suuremmat; tai ettd tutkimukseen osallistumisesta koituu etuja ala-
ikdisen edustamalle viestoryhmille ja ettd tillaisesta tutkimuksesta aiheutuu vain mini-
maalinen riski ja rasitus alaikiiselle (jos alaikiiselld on sairaus, tillainen riski ja rasitus
arvioidaan verrattuna alaikiisen sairauden vakiohoitoon). Muutoin alaikiisiin patevit
kliinisid ldiketutkimuksia koskevan lakiehdotuksen 15 §:n mukaan samat siinnokset
kuin lddketieteellistd tutkimusta koskevassa laissa (EU:n sddntelystd lapsia koskevassa,
ei-terapeuttisessa tutkimuksessa ks. tarkemmin Wade 2017, 414-431).

Liiketieteellistd tutkimusta koskeva laki oli aikoinaan merkittivi siksi, etti se toi
Suomeen lddketieteellistd tutkimusta koskevan eettisen ennakkoarvioinnin omine toimi-
elimineen (valtakunnallinen ja alueelliset eettiset toimikunnat). Tdma jirjestelmi muuttuu
uudistetun lain my6td. Nykyinen valtakunnallinen eettinen toimikunta (TUKIJA) lakkaa,
ja sen tilalle tulee uusi toimikunta arvioimaan kliinisid Zidketutkimuksia (uudistuksesta
ks. hallituksen esitys laiksi kliinisestd ladketutkimuksesta ja erdistd sithen liittyvistd laeista,
luonnos, 12.4.2018, 57-60 ja Konttinen & Nirhi 2017, 607-613 ja Scheinin 2017,
577-579). Uudistuksen tultua voimaan alueelliset liiketieteelliset tutkimuseettiset toi-
mikunnat arvioivat vastaisuudessa ainoastaan lidketieteellistd tutkimusta koskevan lain
mukaisia tutkimushankkeita (lain 17 §), e/ enii kliinisid Jigketutkimuksia.
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Liiketieteellisti tutkimusta koskeva lainsiidinto oli mallina luotaessa ihmistieteiden
eettinen ennakkoarviointijirjestelma', johon kaikki yliopistot ja monet tutkimuslaitokset
ovat vapaachtoisesti sitoutuneet. Siindkin annetaan 15 vuoden iille merkitysti sen suh-
teen, tarvitaanko tutkimukselle eettinen ennakkoarviointi. Jos alle 15-vuotiaita tutkitaan
ilman huoltajan lupaa, on ennakkoarviointi pddsidntdisesti tarpeen (Nieminen 2010).

Biopankit

Tissd luvussa varsinaisena kiinnostuksen kohteena on biopankkitutkimus ja sen sdéntely
kliinisestd lddketutkimuksesta ja lddketieteellisestd tutkimuksesta erillisend ilmi6td. Bio-
pankkeja on hyvin erilaisia eri maissa (Euroopan osalta ks. EU:n julkaisu "Biobanks for
Europe, A Challenge for Governance”). Biopankeista puhuminen kaipaa aluksi keskeisten
kisitteiden mairittelemistd. Biopankki on ihmisperiisten biologisten niytteiden ja niihin
liittyvin tiedon kokoelma, jota siilytetddn tulevia tutkimustarpeita ajatellen. Vuonna 2013
voimaan tulleen biopankkilain (688/2012) 5 §:n mukaan biopankin tehtdvini on palvella
biopankkitutkimusta. Tehtdvinsi toteuttamiseksi biopankki voi 1) keritd ja vastaanottaa
ndytteitd ja niihin liittyvid tietoja, 2) sdilyttdd ndytteitd ja niihin liittyvid tietoja seki 3)
luovuttaa niitd biopankkitutkimukseen. Niytteiden ja tietojen luovuttamiselle on lain 26
§:ssd asetettu tiukat vaatimukset. Luovuttamiseen vaaditaan lain 27 §:n mukaan myds
toimivaltaisen alueellisen eettisen toimikunnan lausunto.

Suomessa on tihin mennessi perustettu 9 julkisen sektorin biopankkia, joista kolme on
valtakunnallista ja kuusi alueellista. Valtakunnallisiin biopankkeihin kerdtddn niytteitd ja
tietoa koko Suomesta, kun taas alueelliset biopankit liittyvit sairaanhoitopiireihin. Lisdksi
Suomen Terveystalo on rekisterdinyt yksityisen biopankin (tietoa kaikista biopankeista:
http://www.biopankki.fi). Suomalaiset antavat mielellddn biopankkisuostumuksia ja -niyt-
teitd. Esimerkiksi Auria Biopankkiin, ensimmdiseen sairaalabiopankkiin, on tallennettu
yli miljoona kudosniytetti ja kymmenia tuhansia verindytteitd.!! Biopankkisuostumuksia
on kaikissa biopankeissa annettu vuodesta 2014 vuoden 2017 loppuun yhteensi noin
125 000. Biopankeissa hyviksyttyji tutkimusprojekteja oli samassa ajassa 308. Ylipddtain
suomalaiset suhtautuvat biopankkeihin varsin my6nteisesti, vaikka tietdvit niistd vihin
("Mitd suomalaiset tietdvit biopankeista?”, Liikdrilehti 36/2017, 1944—1946).

Vuoden 2012 biopankkilain 11 §:n mukaan oikeus niytteiden kisittelyyn perus-
tuu suostumukseen. Henkil6 voi antaa suostumuksensa hinestd otettavien niytteiden
sdilyttdmiseen biopankissa ja kdyttimiseen biopankkitutkimuksessa, henkiltietojensa
luovuttamiseen, hintd koskevien rekisteritietojen yhdistimiseen sekd niytteen ja niyt-
teen yhteydessi hineltd saatujen tietojen muuhun kisittelyyn biopankkitutkimuksen
edellyttimissi laajuudessa. Ennen suostumuksen antamista suostumuksen antajalle
on annettava riittivé selvitys biopankkitoiminnan luonteesta, mahdollisista haitoista,
ndytteiden ottamisen ja sdilyttdmisen tarkoituksesta, ndytteiden omistajasta ja ndytteet

10 http://www.tenk.fi/sites/tenk.fi/files/eettisetperiaatteet.pdf. Niitd oltiin uudistamassa kevaalla
2019.
11 http://www.elixir-finland.org/wp-content/uploads/2018/03/auria.pdf.
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sdilyttavistd biopankista, suostumuksen vapaachtoisuudesta sekid mahdollisuudesta
rajoittaa tai peruuttaa suostumus ilman kielteisid seuraamuksia.

Alaikiisten osalta vuoden 2012 biopankkilaki lihtee hieman toisenlaisesta asetelmasta
kuin edelld mainitut potilaslaki ja lidketieteellistd tutkimusta koskeva laki. Biopankkilain
11.3 §:n mukaan alaikdisen puolesta biopankkisuostumuksen antaa hinen huoltajansa.
Suostumuksen tulee lain mukaan olla alaikiisen oletetun tahdon mukainen. Miten timi
kiytinnossd todetaan? Biopankkilain mukainen ikéraja itsendisen suostumuksen antami-
selle on lahtokohtaisesti 18 vuotta, miki poikkeaa lddketieteellistd tutkimusta koskevasta
laista. Alle 18-vuotias ei voi pddttad itsendisesti osallistumisestaan biopankkiasioissa, ei edes
15-vuotias. Tosin kidytinnossi alaikiisen kirjallista suostumusta edellytetdin vanhemman
antaman suostumuksen lisiksi, jos alaikidinen ikdnsi ja kehitystasonsa huomioon ottaen
kykenee ymmairtimain biopankkitutkimuksen merkityksen ja luonteen. Alaikiiselle
annettavan selvityksen tulee vastata hinen ymmirtimiskykydin.

Ikdrajojen mahdollinen ongelmallisuus ei noussut biopankkitoiminnan alkuvaiheessa
esille, koska toimintansa alkuvaiheessa biopankit eivit kerinneet biopankkiniytteiti lapsil-
ta. Vuoden 2019 keviilld ainakin Auria Biopankilla, Helsingin ja Tampereen Biopankeilla
samoin kuin Pohjois-Suomen Biopankki Borealiksella ja Iti-Suomen Biopankilla on
sithen valmiudet. Auria Biopankki ilmoittaa verkkosivullaan aloittaneensa alaikiisten
ndytteiden ja tietojen kerddmisen vuonna 2017.

Suomen vuoden 2012 biopankkilaki mahdollistaa niin sanotun laajan suostumuksen
kiyton biopankkitoiminnassa, mika tarkoittaa sitd, ettd henkil6 antaa suostumuslo-
makkeella luvan kiyttdd ndytteitddn ja tietojaan tulevissa, tarkemmin rajaamattomissa
tutkimustarkoituksissa. Tami ei ole ainoa mahdollisuus, vaan esimerkiksi Ruotsissa
tarvitaan nimenomainen suostumus, mikd tarkoittaa sitd, ettd ndytteen kiyttotarkoituksen
muuttuessa on saatava luovuttajalta uusi suostumus'

Jo varhaisessa vaiheessa selvisi, ettd my6s Suomen biopankkilainsiddintod joudutaan
muuttamaan monelta osin EU:n tietosuoja-asetuksen (679/2016) johdosta, ja lopulta
piddyttiin sidtimain kokonaan uusi biopankkilaki (vrt. Biopankkilain ohjausryhmin
viliraportti, 2015). Tietosuoja-asetus edellyttdd, ettd henkil6tietojen kisittelyn on pe-
rustuttava joko rekisterdidyn suostumukseen tai muuhun oikeutettuun perusteeseen,
josta on sdddettdvi laissa. Suomessa paddyttiin sithen, ettd ehdotetussa laissa edellytetdin
ndytteen luovuttajan suostumusta uusien niytteiden ottamiseen biopankkitoimintaa
varten. Terveydenhuollon piirissd potilaan hoidossa ja tutkimuksessa syntyneitd ndytteitd
olisi mahdollista kiyttad biopankkitoiminnassa tieteellisen tutkimuksen osalta suoraan
lain nojalla, mutta potilailla on oikeus myos kieltdd niytteidensd ja tietojensa kiyttd
biopankkitoiminnassa (ks. hallituksen esitys eduskunnalle biopankkilain (688/2012)

12 Miksi Suomessa paadyttiin ns. laajaan suostumukseen, ks. hallituksen esitys 86/2011 vp eduskun-
nalle biopankkilaiksi seka laeiksi ihmisen elimien, kudoksien ja solujen laaketieteellisesta kaytosta
annetun lain ja potilaan asemasta annetun lain ja potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain
muuttamiseksi, 49-50. Vrt. Ruotsin lainsaddanto, josta ks. em. hallituksen esitys, 20-21 ja sielld
tehdyistd muutoksista ks. uutta biopankkilakia koskeva hallituksen esitys (luonnos, 28.3.2018),
22-23 ja tutkimuksista ks. Stjernschantz Forsberg 2012. Suostumuksesta kaydysta keskustelusta
ks. esim. Soini 2013, 289-294 ja Carpén, 30.5.2016 ja vrt. esim. Snell, Politiikasta.fi, 5.4.2016.
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kumoamisesta sekd ihmisen elimien, kudoksien ja solujen lidketieteellisestd kiytostd
annetun lain (101/2001) ja potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain (785/1992)
muuttamisesta, luonnos 28.3.2018). Biopankkilain ohjausryhmin jiseneni olen jossain
méirin ollut mukana lakia valmisteltaessa.

Hallituksen esitys uudeksi biopankkilaiksi oli mdird antaa eduskunnalle vuoden
2018 loppuun mennessd, jolloin laki tulisi voimaan vuoden 2019 aikana. Luonnos
julkaistiin kevailld 2018. Kisittelen uudistusta tuon lakiluonnoksen pohjalta. Vuoden
lopussa ministerié kuitenkin ilmoitti, ettd lakiesitys siirtyy seuraavalle hallituskaudelle.
EU:n tietosuoja-asetus tuo kokonaisuuteen omat ongelmansa, mutta en Kisittele ase-
tusta tarkemmin." (Asiasta tutkimuksen kannalta ks. my6s Taylor & Dove & Laurie &
Townend 2017, 1-23).

Uuden biopankkilain valmisteluvaiheessa etenkin tietosuojavaltuutettu on suhtautunut
kriittisesti moniin laissa omaksuttuihin ratkaisuihin (lausunto sosiaali- ja terveysminis-
teridlle, 9.5.2018; muusta kritiikistd ks. esim. Salokannel 2016, 534-548 ja eetikon
kritiikkini ks. Takala 2016, joka pitdd vuoden 2012 biopankkilaissa omaksuttua laajan
suostumuksen kisitettd vaarallisena ennakkotapauksena). En puutu tihin kritiikkiin,
koska kirjoittamisajankohtana ei ole vield tiedossa, minki sisiltoisend laki lopulta hy-
viksytiin eiki vield ole saatavilla edes lopullista hallituksen lakiesitysti.*

LAPSET JA LAAKETIETEESSA TEHTAVA TUTKIMUS: KESKEISET KAYTANNON
ONGELMAT

Liiketieteellistd tutkimusta lapsilla tehddian Suomessa vihin, mikd on ymmirretcivii,
koska lain asettamat vaatimukset ovat niin korkeat (ks. Toikkanen 2017, 564-567).
Etenkin lddketutkimusten tekeminen lapsilla on hyvin riskialtista, koska ladkkeilld voi
olla lapsiin hyvin erilainen vaikutus kuin niilld on aikuisiin. Toisaalta lapsia auttavien
ladkkeiden kehittiminen on vaikeaa, jos niitd ei voida testata lapsilla. On my®és eettisesti
epdilyttivid, jos lasten lddketutkimus siirtyy enenevissi midrin Aasian maihin, joissa
lapsilla tehtiville tutkimukselle ei aseteta yhti kovia kriteerejd kuin Euroopassa. EU:n
lastenlidikeasetuksen (1901/2006) vaikutukset eivit siten ole olleet pelkistdin positiivisia
(ks. Hark & Khan-Boluki & Hundt 2009, 40—48).

Jos lapsia koskevaa ladketieteellistd tutkimusta tehtdisiin nykyisti enemman, pystyttii-
siin kehittimain uusia hoitoja ja lddkkeitd lasten sairauksiin. Yksittdiselle tutkimukseen
osallistuneelle lapselle ei vilttaimittd ole hydtyd tutkimuksesta, mutta siitd voi olla hydtyd
muille hinen ikiryhmainsi kuuluville alaikiisille. Sama pitdd paikkansa my6s biopankki-
toiminnassa. Ylipaatdan biopankkitoimintaa perusteltiin voimassa olevaa biopankkilakia
koskevassa hallituksen esityksessd (HE 86/2011 vp, 28) seuraavasti: “niytteiden ottaminen

13 EU:n tietosuoja-asetuksen biopankeille asettamista vaatimuksista ks. Herveg 2018, 479-500.

14 Laajan suostumuksen ongelmia EU:n tietosuoja-asetuksen valossa kasittelee laajasti Hanna Veija-
lainen OTM-tutkielmassaan ”Yksityisyyden suoja geneettistad tietoa hyddyntavassa biopankkitoi-
minnassa”.
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ja varastointi perustuvat tutkimushenkildiden haluun tukea tieteellistd tutkimusta ja
siten omalta osaltaan edistdd kansanterveytti ja ibmisten hyvinvointia” (ks. myos Carpén
2016: "Biopankkitalletus tuo terveyttd’).

Biopankkitoiminta on pitkin aikavilin toimintaa. Tuloksia ei synny vélittdmasti.
Etenkin jos niytteiden kerddminen voitaisiin aloittaa heti lapsen syntymin jilkeen ja
sitd jatkettaisiin lipi elimin, saataisiin materiaalia my6s pitkin elinkaaren tutkimukseen
yhdistamilld terveystietoja muihin tietoihin (rekisteritietoihin). Siksi yksityisyyden (yk-
sityiselimin) suoja on tirkei tissi yhteydessd. Yksityiselimin suoja turvataan Suomen
perustuslain 10 §:ssd ja Euroopan ihmisoikeussopimuksen 8 artiklassa. Sen lisiksi EU:n
perusoikeuskirjan 8 artiklassa turvataan nimenomaisesti mys henkildtietojen suoja, miki
aiemmin on sisillytetty yksityiselimin suojaan. Yksityisyyden (yksityiselimin) suoja ei
ole kuitenkaan ainoa perusoikeus, ja huomioon on otettava ainakin perustuslain 19.3 §,
jonka mukaan julkisen vallan on edistettivi viestdn terveyttd, ja perustuslain 16.3 §,
jossa turvataan tieteen vapaus.'

Biopankkiin kerittyjen niytteiden avulla pystytdin edistimiin ladketieteellistd
tutkimusta uudella tavalla. Biopankki ei itse tee tutkimusta, vaan se luovuttaa niytteitd
muualla tehtiviin tutkimukseen. Voidaan sanoa, etti tillainen tutkimus muistuttaa
rekisteritutkimusta: tutkittavia ei tutkita kliinisesti, heistd ei oteta niytteitd eikd heihin
kohdistu mitdin toimenpiteitd. Tutkimus perustuu aiemmin koottujen niytteiden ja
tietojen kiyttimiseen sekd rekisteritietojen yhdistdimiseen niihin niytteisiin. Kontakti
ndytteen antajaan on mahdollinen vain, jos tarvitaan lisindyte tai hintd halutaan haas-
tatella, edellyttien ettd hin on antanut sithen suostumuksen (ks. tarkemmin Kairidinen
& Soini 2015, 106-112). Lapsi ei siten joudu tutkimuksessa intervention kohteeksi,
vaan siind kiytetddn lapselta lddketieteellisen toimenpiteen yhteydessd aiemmin otettua
ylimairiistd verindytettd tai jotain muuta kudosniytettd. Esimerkiksi vastasyntyneeltd
aina otettavan verindytteen ohessa on saatettu ottaa yliméirdinen veritippa biopankkia
varten (uuden biopankkilain mukaan tdmi ei endi olisi sallittua, ks. 11 §, perusteluista
ks. hallituksen esitysluonnos, 44—45). Biopankkinidytteen antamisella voi olla kuitenkin
yksild6n muita, myohemmin esiin tulevia vaikutuksia. Niytteen perusteella hinesti voi
esimerkiksi paljastua tietoja, jotka edellyttidvit hinen hakeutuvan jatkotutkimuksiin.

Lasten biopankkisuostumusta ja -niytteitd koskevat kiytinnot ovat muotoutuneet
paljolti valvovan viranomaisen, Valviran, 27.4.2016 antaman ohjauskirjeen pohjalta.
Ongelmia voi syntyd myds siitd, kuka saa peruuttaa annetun suostumuksen (lapsi vai
vanhemmat vai molemmat yhdessd), kun vanhempi on antanut lapsen oletetun tahdon
mukaisen suostumuksen lapsensa puolesta? Entd miten 18 vuotta tdyttinyttd informoi-
daan siitd, ettd hin voi peruuttaa hidnen puolestaan aiemmin annetun suostumuksen?
Kenelle ilmoitetaan alaikiisestd otetun niytteen perusteella tehdystd mahdollista sairautta

15 Ks. hallituksen esitys eduskunnalle biopankkilain (688/2012) kumoamisesta sekd ihmisen elimien,
kudoksien ja solujen lddketieteellisestad kdytosta annetun lain (101/2001) ja potilaan asemasta ja
oikeuksista annetun lain (785/1992) muuttamisesta, luonnos, 28.3.2017, 8—83 ja ks. myds vuoden
2012 biopankkilakia koskeva perustuslakivaliokunnan lausunto 10/2012 vp, jossa nousivat esille
kaikki em. perusoikeudet.
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koskevasta kliinisestd 16yd6ksestd? Missi tilanteessa siitd ilmoitetaan lapselle itselleen vai
ilmoitetaanko ollenkaan tai vasta minki ikiiselle? Ongelmia liittyi my®s siihen, laitetaanko
biopankkisuostumus Omakantaan (ja minkd tahon hallinnoitavaksi sielld?).

Analysoin nykyistd kdytintod kahden biopankin noudattamaa kiytint64 tarkastele-
malla. Helsingin Biopankki ja Auria Biopankki ovat valikoituneet esimerkeiksi siksi, ettd
ne alkoivat ensimmiisind kerdtd biopankkisuostumuksia ja -niytteitd myds alaikiisilta.

Biopankkilakia uudistettaessa olisi ollut mahdollista ottaa samalla aiempaa tasmalli-
semmin kantaa alaikiisilcd hankittaviin biopankkisuostumuksiin. Toisinaan on korostettu,
ettd 18 vuoden ikiraja ei voi olla ratkaiseva, varsinkin kun muussa lainsiddidnndssi on
piddytty osin alempiin ikérajoihin. Voidaan esittdd monia perusteita, jotka puoltavat
alempaa ikirajaa. On ehdotettu 15 vuoden ikiraja, joka olisi sama kuin tutkimuslaissa.
Ikdrajan ei kuitenkaan tulisi olla ehdoton. Poikkeuksen muodostaisivat tapaukset, joissa
alaikiinen ei olisi vield kypsd antamaan itsendisesti suostumusta. Alaikiisen osallistumista
biopankkitutkimukseen koskevaan sddntelyyn onkin tulossa muutoksia (lakiluonnoksen
11§). Niitd perustellaan etenkin YK:n lapsen oikeuksien sopimuksella.

LASTEN OIKEUDET BIOPANKKITOIMINNASSA

Lapset eivit ole mikdin homogeeninen ryhma. Paitsi ikd, myds terveydentila vaihtelee.
On esimerkiksi aivan eri asia saada suostumus ndytteeseen terveen lapsen kuin vakavasti
sairaan tai kehitysvammaisen lapsen tapauksessa. Pitdd vakuuttaa sekd huoltaja(t) ettd
lapsi. Kun lisdksi lainsddddntd on usein tulkinnanvaraista, saattaa toisinaan syntyi epa-
selvyyttd siitd, kenelle viime kidessd padtosvalta kuuluu.

Suhteellisuus ja tulkinnanvaraisuus

Kaikissa edelld mainituissa laeissa lihtokohtana on, ettd huoltajan antaman suostumuksen
pitéd olla lapsen oletetun tahdon mukainen. Alaikiiselle tulee titd varten antaa kisiteltavistd
asiasta hinen tasolleen sopivaa tietoa. Minki ikiisen lapsen tulee antaa oma suostumuksensa
huoltajan antaman suostumuksen ohella? Tarkkaa iki ei voida antaa, koska kehitys ei etene
kaikilla samaa tahtia. Eri-ikiisille annettava tieto asiasta on my®s erilaista. Luonnollisesti
12-vuotiasta lasta on informoitava eri tavalla kuin alle kouluikiistd. Minki ikaiseltd pyy-
detddn oma kirjallinen suostumus huoltajan antaman suostumuksen ohella?
Ladketieteellisessd tutkimuksessa on luotu lapsen kehitykseen perustuvat ikiryh-
mien mukaiset kriteerit sille, miten lapsen tahto selvitetidn ja mikd merkitys sille on
kulloinkin annettava, samoin kuin ohjeet siitd, minkilaista informaatiota lapselle eri
tilanteissa annetaan. Lastenldikirien kansallinen tutkimusverkosto FINPEDMED on
ollut keskeinen toimija kriteerien luomisessa.'® Biopankkitutkimuksessa on osin pyritty
samantapaisen saintelyyn. Biopankkilakia koskevassa hallituksen esityksessi vuonna

16 http://www.finpedmed.fi/files/Tutkimustiedotteet_ja_suostumusasiakirjat_-taulukko_V2_02-09.
pdf.
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2011 kiinnitettiin huomiota siihen, ettd Suomessa on katsottu, ettd 12 vuotta tdyttinyt
lapsi pystyy muodostamaan oman mielipiteensd, kun kyse on terveydenhuollossa suo-
ritetuista toimenpiteistd. Samalla korostettiin, ettd alaikdisen puolesta toimivan tulisi
mahdollisuuksien mukaan pyrkii selvittiméin lapsen tai nuoren kanta asiaan ja toimia
sen mukaan (Hallituksen esitys 86/2011 vp eduskunnalle biopankkilaiksi sekd laeiksi
ihmisen elimien, kudoksien ja solujen lddketieteellisestd kdytostd annetun lain ja potilaan
asemasta ja oikeuksista annetun lain muuttamiseksi, 49).

Valviran biopankeille antamassa ohjauskirjeessi alaikiisten niytteiden ja tietojen
kisittelyn perusteista kuitenkin todetaan, ettd "biopankkitoiminnan erityislaatuisuudesta
johtuen sitd ei voida suoranaisesti verrata alaikiisen potilaan hoitoon tai tutkimukseen
liittyvddn pddcoksentekoon”. Lisiksi todetaan, ettd biopankki voi laatia arviointia helpot-
tavia suosituksia tai toimintaohjeen. Arviointia sitovia ikérajasuosituksia tulisi Valviran
ohjauskirjeen mukaan kuitenkin viletdd. Keskeistd on sen sijaan alaikiisen kyky ymmartid
suostumuksen merkitys.

Alaikiisiin kohdistuvan tutkimuksen oikeudelliset ongelmat ovat vasta viime aikoina
nousseet laajemmin esille. Myos kansainvilisessi ihmisoikeustutkimuksessa on alettu
kiinnittid huomiota siihen, etti lasten oikeudet eiviit toteudukaan liziketieteellisessi tut-
kimuksessa siten kuin kansainviliset ihmisoikeussopimukset edellyttivit (ks. Lansdown
& Lundy & Goldhagen 2015, 252-266 ja ks. myds Zillén & Garland & Slokenberga
2007). Ylipadtdan on tiedostettu, ettd vanhemmat eivit voi niissd asioissa ilman muuta
paittad lastensa puolesta. Lapsen omalla kannallakin on merkitystid. Se on otettava va-
kavasti (ks. myds Hens & Diericxk 2009, 77-86).

Lasten osallisuuden korostamiselle on paljon perusteita lukuisissa oikeudellisissa
asiakirjoissa. T4lld viittaan Suomen perustuslakiin ja Suomea sitoviin kansainvilisiin
ihmisoikeussopimuksiin. Suomea sitovan Euroopan neuvoston bioldiketiedesopimuksen
suostumusta kisittelevd 6 artikla koskee nimenomaan lddketiedettd, ja siind asetetaan
suostumukselle erityisid vaatimuksia, kun kyse on alaikiisistd. Heid4n mielipiteelleen
on annettava painoarvoa alaikiisen kypsyys huomioiden. Perustuslain 6.3 § ja YK:n
lapsen oikeuksien sopimuksen 12 artikla edellyttavit yleisesti, etti lapset saavat vaikuttaa
itseddn koskeviin asioihin kehitystdin vastaavasti. Lisiksi lapsen oikeuksien sopimuksen
3 artiklassa korostetaan lapsen edun ensisijaisuutta'’. Sikili kuin on kyse EU:n toimi-
valtaan kuuluvasta asiasta, sovelletaan myds EU:n perusoikeuskirjaa, jonka 24 artikla
koskee lapsen oikeuksia ja vastaa pitkilti YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen 12 artiklaa
ja 3 artikla koskee suostumusta lidketieteen alalla. Myos EU:n Kkliinisid lddketutki-
muksia koskevan asetuksen johdanto-osan kohdassa 83 todetaan, ettd tdssd asetuksessa
tunnustetaan muun muassa lapsen oikeudet. Jasenvaltioiden olisi sovellettava asetusta
mainittujen oikeuksien ja periaatteiden mukaisesti. Nimai sddnnokset ovat olleet vahvis-
tamassa lapsen oman osallistumisen merkitysti terveydenhuollossa ja lddketieteellisessd
tutkimuksessa.

17 Ks. my0s YK:n lapsen oikeuksien komitean yleiskommentit nro 12 ja 14 koskien 12 ja 3 artikloja:
1) lapsen oikeus tulla kuulluksi ja 2) lapsen oikeus saada etunsa otetuksi ensisijaisesti huomioon.

71



§ NIINA RUTANEN & KAISA VEHKALAHTI (TOIM.)

My®és kansainvilisissi biopankkeja koskevissa julistuksissa on alettu kiinnittdd huo-
miota lasten erityisasemaan biopankkisuostumuksia ja -ndytteitd keridttdessi. Euroopan
neuvoston ministerikomitea on antanut asiaa koskevan suosituksen vuonna 2016
(Recommendation CM/Rec(2016)6 of the Committee of Ministers on research on
biological materials of human origin ja Explanatory Memorandum, 11 May 2016.),
ja maailman laikiriliitto WMA on antanut vuonna 2016 korjatun version alun perin
vuodelta 2002 olevasta eettisestd julistuksesta koskien terveystietoja ja biopankkeja
(WMA Declaration of Taipei on Ethical Considerations regarding Health Databases
and Biobanks, josta ks. Chassang & Rial-Sebbag 2018, 501-516).

Myés lapsenhuoltolain uudistushankkeessa korostetaan lapsen osallisuutta
(Lapsenhuoltolain uudistaminen, Tyéryhmin mietinto). Asiaa valmistellut tyoryhma
ehdotti useita lainsiddidntotoimenpiteitd, joilla on tarkoitus parantaa lapsen oikeutta
tulla kuulluksi ja osallistua hintd koskevien asioiden kisittelyyn (ks. esimerkiksi lapsen-
huoltolain huoltajan tehtivid koskeva 4 §). Myos hallituksen lakiesityksessd korostetaan
lapsen osallisuutta hinti itseddn koskevissa asioissa (hallituksen esitys 88/2018 vp).

Edelld kuvatun kehityksen valossa ei ole endd mikddn yllitys, ettd uudessa biopankki-
laissa alaikdisten asema todennikdisesti paranee vanhaan lakiin verrattuna. Tétd asemaa
koskeva sddnnos sisiltyy uuden biopankkilain (luonnos, 28.3.2018) suostumusta kos-
kevaan 11 §:ddn (perusteluista ks. luonnos hallituksen esitykseksi, 41-45).

Suostumus
Oikeus ndytteiden ottamiseen biopankkitoimintaa varten perustuu suostumukseen.

Alaikiisen puolesta suostumuksen niytteiden ottamiseen antaa hidnen huoltajansa.
Lapsen oma mielipide on huomioitava.

Jos tdysi-ikiiselld henkil6lld ei sairauden, henkisen toimintakyvyn vajavuuden tai
muun syyn vuoksi ole edellytyksid arvioida suostumuksen merkitysti, suostumuksen
niytteiden ottamiseen voi hinen puolestaan antaa lihiomainen tai muu liheinen.

Suostumuksen on oltava alaikiisen tai vajaakykyisen oletetun tahdon mukainen.
Jos 12 vuotta tdyttinyt alaikdinen ikinsi ja kehitystasonsa huomioon ottaen kykenee
ymmirtimain biopankkitoiminnan merkityksen ja luonteen, edellytetddn lisiksi
hinen kirjallista suostumustaan.

15 vuotta tdyttanyt alaikdinen voi itsendisesti antaa suostumuksen niytteen
ottamiseen biopankkitoimintaa varten, jos biopankkitoiminnasta on odotettavissa
hydtyd henkilon edustamalle viestoryhmalle. Ennen suostumuksen antamista
alaikiiselle on varattava oikeus keskustella riippumattoman ja pitevin asiantuntijan
kanssa. Huoltajalle tulee antaa tieto alaikiisen antamasta suostumuksesta, ellei henkild
ole siti kieltdnyt.
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Ennen suostumuksen antamista suostumuksen antajalle on annettava tietosuoja-
asetuksen 13 ja 14 artikloissa tarkoitetut tiedot seki lisiksi riittdvi selvitys
biopankkitoiminnan luonteesta, merkityksesti ja sen mahdollisista haitoista.
Selvityksen on oltava selked ja ymmirrettdvi. Alaikiiselle tai vajaakykyiselle tiysi-
ikdiselle annettavan selvityksen on vastattava hinen ymmairtimiskykyain. Selvitys
annetaan tarkoituksenmukaisella tavalla ja timin lisiksi aina kirjallisena.

Vastasyntyneelti ei saa ottaa ylimiidriistd niytettd biopankkitoimintaa varten.

Kun biopankkitoimintaan niytteitd ja tietoja alaikdisend luovuttanut henkild
saavuttaa tdysi-ikdisyyden, on biopankkitoiminnan harjoittajan annettava hinelle
selvitys siitd, ettd hintd koskevia niytteitd ja niihin liittyvid tietoja sdilytetiin
biopankkitoimintaa varten. Henkil6lle on annettava edelld 6 momentissa

tarkoitettu selvitys ja tieto ndytteen luovuttajan oikeuksista.”'®

Kiytinnossi kaikkien mainittujen lakien soveltamisessa alaikiisiin kohdataan toisinaan
suuria ongelmia. Ei ole my6skiin yksinkertaista ratkaista, tarvitaanko toimenpiteisiin
molempien huoltajien (vanhempien) suostumus. Ratkaisua on etsittivi lapsenhuolto-
lain 5.2 §:std, jonka mukaan asiasta, jolla on huomattava merkitys lapsen tulevaisuuden
kannalta, voivat huoltajat (yleensi vanhemmat) paittdd vain yhdessd, jollei lapsen etu
muuta vaadi. T4ti on tulkittu eri tilanteissa osin ristiriitaisesti (esimerkiksi tarvitaanko
rokotukseen molempien huoltajien suostumus, entd lidketieteelliseen tutkimukseen
osallistumiseen; tistd eduskunnan oikeusasiamiehen paitos, 11.6.2015, Dnro 5294/2/13
ja apulaisoikeusasiamiehen pddtos, 14.8.2009, Dnro 2983/4/07).

Vuoden 2012 biopankkilain osalta tihin asiaan otettiin kantaa hallituksen esityksessd
(s. 49-50), jossa lahdettiin siitd, ettd suostumuksen antaminen ei edellytd, ettd kummankin
vanhemman tulisi yhdessi antaa suostumus. Valviran edelld mainitussa ohjauskirjeessi
kuitenkin lihdetddn siitd, ettd olosuhteista riippuen olisi perusteltua pyytdd suostumus
molemmilta vanhemmilta. Té4td puoltaa se, ettd biopankkitutkimus voi kohdistua perimai
koskevaan tietoon, joka saattaa koskea kumpaakin vanhempaa. Viime kidessa asia tulisi
ratkaista lapsen edun mukaisesti.

Tekniikan kehitys aiheuttaa lisiongelmia. Niin sanottu Kanta-jirjestelmi on eten-
kin potilasasioissa osoittautunut ongelmalliseksi alaikiisten tapauksessa. On pidddytty
noudattamaan kiytintod, jonka mukaan alaikiinen voi pyytid Omakannassa reseptin
uusimista, mutta sen sijaan hin ei voi kuitata informaatiota, antaa suostumusta, asettaa
kieltoja eiki antaa elinluovutus- tai hoitotahtoa. Alaikiiselld on my6s edelld mainituin
perustein oikeus pddttdd tietojensa nidyttimisestd huoltajalleen, jos hinet on tervey-
denhuollossa arvioitu kypsiksi padttimididn omasta hoidostaan. Tietojen nikyminen
Omakannasta huoltajalle voidaan tillin estdi terveydenhuollossa (http://www.kanta.fi/fi/

18 Myohemmissa vaiheissa pykdlan viimeistd momenttia muutettiin siten, etta taysi-ikdisyyden (18 v.)
sijaan ikdrajaksi ehdotettiin otettavaksi 15 vuotta (tilanne, 19.2.2019).

73


http://www.kanta.fi/fi/alaikaisen-oikeudet

§ NIINA RUTANEN & KAISA VEHKALAHTI (TOIM.)

alaikaisen-oikeudet, 12.1.2018 ja ks. my6s Liidkiriliiton lausunto, 31.10.2017: Alaikiisen
tietojen ndyttiminen huoltajalle). Niiltd osin biopankkisuostumus on eri asemassa kuin
terveydenhuollossa tehtivit toimet.

Biopankkisuostumusta on tuonnempana tarkoitus pystyi hallinnoimaan Omakannan
kautta, vaikkei se vield olekaan mahdollista. Uuden tietosuojalain (1050/2018) 5 §:ssd lih-
detddn siitd, ettd "kun henkildtietoja kisitellddn tietosuoja-asetuksen 6 artiklan 1 kohdan
a alakohdassa tarkoitetun suostumuksen perusteella ja kyseessd on tietosuoja-asetuksen
4 artiklan 25 kohdassa tarkoitettujen tietoyhteiskunnan palvelujen tarjoaminen suoraan
lapselle, lapsen henkil6tietojen kisittely on lainmukaista, jos lapsi on vihintddn 13-vuotias™.
Siten olisi ehki jirkevid ottaa kiytt66n 13 vuoden ikd biopankkilaissakin. Nyt 12 vuoden
idlle on annettu paljon merkitystd, mutta tuonikiinen ei voisi vield kiyttdd oikeuksiaan
sihkéisesti, (hallituksen esitys 9/2018 vp eduskunnalle EU:n yleistd tietosuoja-asetusta
tdydentiviksi lainsaddinndksi, 53—-54, jossa pohditaan sekd 15 ettd 13 vuoden ikéi).

Vaikka kaikkia EU-maita sitoo EU:n lastenldikeasetus ja muu edelld mainittu EU-
lainsd4dints, on maiden vililld eroja. My6s Pohjoismaiden vililld on suuria eroja lapsiin
kohdistuvaa tutkimusta koskevassa sddntelyssi (ks. Lepola ym. 2016 ja von Troil 2013).
Myés biopankkeja koskevassa sidntelyssi on suuria eroja eri maiden vililld, my6s lasten
osalta. Samaa hajontaa on Pohjoismaiden vililli kaikessa, mika koskee lapsen osallistumista
ladketieteellisid asioita koskevaan paitoksentekoon (ks. Legislation on biotechnology
in the Nordic countries — an overview, biopankkien osalta ks. 28-33). Keskityn tdssd
kuitenkin vain Suomen tilanteeseen.

Tutkimuksen ydinsisaltd

Oikeudellista tutkimusta lapsiin kohdistuvasta lddketieteellisestd tutkimuksesta ei ole
Suomessa juurikaan tehty (ks. kuitenkin Nieminen 2009, 226-253). Myoskain biopankki-
toimintaa yleisesti kisittelevii oikeustieteellistd tutkimusta ei juuri ole (ks. kuitenkin
Lotjonen 2005, 718-745). Tami luku pyrkii korjaamaan tilannetta, vaikka se on kir-
joitettu hankalassa vaiheessa keskelld uuden biopankkilain sddtimisprosessia. Uuden
biopankkilain sisiltd on vield epivarma, kuten myos sen myotd muodostuvat kiytinnét.

Tarkastelen timin luvun loppuosassa biopankkeja erityisesti seuraavien ongelmakoh-
tien ja kysymysten valossa: 1) vuoden 2012 biopankkilain 11 §:ssd tarkoitettu suostumus:
kuka sen antaa alaikiisen puolesta ja milloin hankitaan my®s alaikdisen oma suostumus?,
2) suostumuksen voimassaolo: kuka sen voi peruuttaa?, 3) vanhojen niytteiden siirto
ja sitd koskeva tiedotus, 4) 39 S:ssi tarkoitetun tiedonsaantioikeuden toteutuminen:
kenelld on oikeus saada tietoja? ja 5) kliinisesti merkittivien [6ydosten kisittely: kenelle
tieto niistd annetaan?

Kuvaan erikseen sitd, miten asia on ratkaistu eri biopankeissa. Ne ovat yleen-
sd pyrkineet yhdenmukaisiin kidytidntoihin, mutta kaikilta osin niihin ei ole paisty.
Helsingin Biopankista ja Auria Biopankista on saatavilla tietoa niiden alaikiisid koske-
vista kiytinnoistd, ja ne olivat titd tekstid kirjoittaessani ainoat biopankit, jotka kerddvit
biopankkisuostumuksia alaikaisiltd. Kaikki tdssi kdyttdmini materiaali on saatavilla
biopankkien verkkosivuilta (tilanne helmikuussa 2018).
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Biopankin toimintaa valvotaan tarkoin my®s siind vaiheessa, kun biopankkitoiminta
laajentuu koskemaan alaikiisid. Kunkin biopankin toimintasuunnitelma on merkitty
Valviran yllapitimian valtakunnalliseen biopankkirekisteriin. Valviran on my6s hyvik-
syttdvd toimintasuunnitelma ja sithen mydhemmin tehtdvit muutokset. Tdtd ennen on
biopankkilain 6.2 §:n mukaan pyydetty valtakunnallisen lddketieteellisen tutkimuseet-
tisen toimikunnan eli TUKIJAn lausunto. Téstd syystd siind vaiheessa, kun biopankki
on aloittamassa suostumusten ja niytteiden kerddmisen myds alaikdisiltd, asia on ollut
TUKIJAssa lausuttavana ennen kuin toimintasuunnitelman muutos on hyviksytty
Valvirassa ja merkitty biopankkirekisteriin. Olin TUKIJAn jisenend (2015-2019)
kisittelemissd niditd asioita, mikd merkitsee kdytinndssi sitd, ettd en voi tutkijana olla
kritisoimassa ratkaisuja, joita olen ollut itse esittelemissi tai padttamaissa.

BIOPANKKISUOSTUMUKSEN KERAAMINEN ALAIKAISILTA VAIHEITTAIN
TARKASTELTUNA

Kisittelen biopankkitoiminnan ongelmia kahden biopankin, Auria Biopankin ja Helsingin
Biopankin, kiytint6jen valossa. Kiytinnot perustuvat voimassa olevaan biopankkilakiin,
enkd ryhdy tissd arvioimaan kaikilta osin, miten niitd pitdisi uuden lain my6td muuttaa.
Joihinkin selviin kysymyksiin kuitenkin puutun. Alaikiisten oikeuksia koskevat peri-
aatteet tulevat esiin voimassa olevan lain 11 §:sté, joten siitd voidaan johtaa alaikiisten
oikeudet muissakin biopankkeihin liittyvissa asioissa.

Suostumuksen antaminen alaik&isen puolesta

Lainsiddinto on ottanut asiaan lihtdkohtaisesti selvin kannan. Vuoden 2012 biopank-
kilain 11.3 §:n mukaan “alaikiisen puolesta suostumuksen antaa hinen huoltajansa”.
Ongelmallisempaa on, miti tarkoitetaan jatkolla “suostumuksen tulee olla alaikiisen
oletetun tahdon mukainen. Jos alaikdinen ikinsi ja kehitystasonsa huomioon ottaen
kykenee ymmirtimain biopankkitutkimuksen merkityksen ja luonteen, edellytetdin
lisiksi hinen kirjallista suostumustaan”.

Helsingin Biopankki ja Auria Biopankki ovat omaksuneet mainitussa asiassa jonkin
verran erilaisia kiytintoji. Mitdin yhtd ehdotonta ja oikeaa kiytintod ei voi olla, koska
kulloinenkin tilanne ratkaisee aina lopulta toimintatavan.

Helsingin Biopankki (https://www.terveyskyla.fi/helsinginbiopankki/fi) ilmoittaa
huoltajalle annettavassa tiedotteessa (7.3.2017), etti lapselta pyydetdin oma rinnakkainen
suostumus, kun hin on siihen riittdvin kypsi. Kdytinnossd nyrkkisddntond on, ettd 12
vuoden ikid on merkityksellinen rajapyykki lapsen oman suostumuksen tarpeellisuutta
pohdittaessa. Tami ei ole kuitenkaan mikiin ehdoton ikéraja, vaan riippuu lapsen kypsyy-
destd, pyydetiinkd hineldd kirjallinen tai suullinen suostumus vanhemman suostumuksen
ohella. Lihtokohtaisesti 15 vuotta tdyttineeltd pyydetdin myos oma allekirjoitus, edel-
lyttden ettd hin kykenee ymmirtimiin biopankkitutkimuksen merkityksen ja luonteen.
Suostumuksen on aina oltava alaikiisen oletetun tahdon mukainen. Jos lapsi vastustaa,
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ei vanhempikaan voi suostumusta antaa. Tosin hyvin pienen lapsen kohdalla on vaikea
sanoa, milloin lapsen tahdolla on ratkaiseva merkitys. Voitanee odottaa lapsen jonkin-
asteista kypsyyttd, ennen kuin hinen tahtonsa voi muodostua ratkaisevaksi. Kyseisessd
tiedotteessa todetaan vield, ettd “on hyvi keskustella asiasta myds toisen huoltajan
kanssa”. Samoin alaikiistd koskevassa biopankkisuostumuslomakkeessa on huoltajasta
maininta, ettid “olen sopinut suostumuksen antamisesta lapsen toisen huoltajan kanssa
(yhteishuolto)”. Jos huoltajilla on keskendin erilaiset mielipiteet, suostumusta ei pyydetd
tai asia ratkaistaan lapsen edun mukaisesti ja otetaan lapselta tarvittaessa niyte.

Lapselle on annettava biopankeista hinen ymmairrykselleen sopivaa tietoa, jota
vanhemman tulisi kisitelld hinen kanssaan. Helsingin Biopankilla on kansio annetta-
vaksi huoltajalle. Se sisiltdd "Téiltd tulee Biomind” -vihkosen. Biopankit tekevit myos
yhteisty6ti lapsille annettavan tukimateriaalin hankinnassa.

Huoltajalle annettavassa tiedotteessa toivotaan, ettd lapsen puolesta suostumuksen anta-
nut huoltaja kertoo lapsen kasvaessa hinelle biopankista ja siit4, ettd hin voi myShemmin
padcead, haluaako hin jatkaa niytteidensi ja tietojensa sdilyttdmistd biopankissa. Lisiksi
todetaan, ettd lapsen tdytettyd 18 vuotta biopankki ilmoittaa hinelle biopankkisuostumuk-
sesta, jolloin hin voi pdittdi itse, haluaako jatkossa osallistua biopankkitoimintaan vai kieltdd
niytteidensi ja tietojensa kdyton. Voidaan myds pohtia, tulisiko kaikissa tapauksissa pyytai
uusi suostumus lapsen tidytettyd 18 vuotta. Uuteen lakiin ehdotetaan nimenomaista mainin-
taa (11.8 §) siitd, ettd kun biopankkitoimintaan niytteiti alaikiisend luovuttanut saavuttaa
tdysi-ikdisyyden, on biopankkitoiminnan harjoittajan annettava hinelle selvitys siitd, ettd
hintd koskevia ndytteitd ja niihin liittyvid tietoja sdilytetdin biopankkitoimintaa varten.
Henkilolle on annettava myds laissa tarkoitettu selvitys ja tieto luovuttajan oikeuksista.

Auria Biopankki (http://www.auriabiopankki.f1) on jonkin verran kategorisempi alaikii-
sen lapsen huoltajalle annettavissa suostumusta koskevissa ohjeissaan (24.10.2017). Niissd
12 ikdvuoden saavuttamiselle annetaan suurempi merkitys. Alle 12-vuotiailta tulee kui-
tenkin pyytid oma suostumus huoltajan antaman suostumuksen ohella, jos vanhemman
kisityksen mukaan lapsi kehitystasonsa huomioon ottaen kykenee ymmairtimiin bio-
pankkitutkimuksen merkityksen ja luonteen. Suostumus voi olla kirjallinen tai suullinen.
Sen sijaan 12—17-vuotiaiden lasten allekirjoitus on ohjeiden mukaan pakollinen, miti se
ei kuitenkaan lain mukaan voi olla, jos lapsi ei kykene ymmirtiméin biopankkitutkimuk-
sen merkitystd ja luonnetta. Lomakkeessa ei oteta mydskiin kantaa siihen, tarvitaanko
molempien vanhempien suostumus.

Lapsille annetaan tietoa muun muassa mobiilitarinapeli Bioholvin avulla. Se on
ladattavissa ilmaiseksi pelikaupoista puhelimeen. Se on tarkoitettu lihinni ylikoulu- ja
lukioikiisille. Biopankkisuostumusta ja -niytettd koskevasta tiedotteesta on olemassa
myos tuota nuoremmille lapsille tarkoitettu selkokieliversio.

Suostumuslomakkeessa todetaan vield, ettd lapsen tiytettyd 18 vuotta Auria Biopankki
ilmoittaa hinelle hinen puolestaan tehdystd biopankkisuostumuksesta. Sen jilkeen
hin voi itse pddcead, haluaako hin jatkossa osallistua biopankkitoimintaan vai kielcdd
ndytteidensd ja tietojensa kiyton.
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Suostumuksen peruuttaminen

Vuoden 2012 biopankkilain 12 §:n mukaan henkil5lld on oikeus milloin tahansa pe-
ruuttaa antamansa suostumus tai muuttaa sita. Lain 12.3 §:ssid lihdetdian kuitenkin siita,
ettd ennen peruutuksen saapumista ndytteestd ja sithen liittyvisti tiedosta aikaansaatuja
tutkimustuloksia, ndihin tuloksiin sisdltyvid tietoja sekd ndytteestd ja tiedosta muodostettuja
aineistoja saadaan kayttdi.

Helsingin Biopankin tiedotteessa todetaan, ettd huoltaja voi peruuttaa suostumuk-
sen yksin tai lapsen kanssa. My6s lapsi voi peruuttaa suostumuksen, jos hin ikdin ja
kehitystasoon nihden on riittdvin kypsi. Koska suostumuksen peruuttaminen tapahtuu
yleensd palauttamalla sitd koskeva lomake biopankille, ei pankki pysty arvioimaan lap-
sen kypsyyttd. Siksi tarvitaan asiaa tismentimiin ohjeellisia ikdrajoja. Edelld esitetyn
perusteella 15 vuotta tdyttinyt voisi lihtékohtaisesti peruuttaa suostumuksen itsekin. Jo
12-vuotiaskin voisi mahdollisesti peruuttaa sen itse, jos on riittdvin kypsi. Jos henkilo
kuolee ennen 18 vuoden ikii, suostumus jdi voimaan, eiki sitd voida peruuttaa.

Auria Biopankki lihtee siit4, ettd huoltaja voi aina peruuttaa lapsen puolesta annetun
suostumuksen. Lapsi voi tehdi sen yksinkin, jos hin on 12—17-vuotias ja kehitystasonsa
huomioon ottaen pystyy ymmirtimiin asian merkityksen. Kiytinnossd ero Helsingin
Biopankin kiytintoon verrattuna ei ole suuri, koska lapsen kypsyys on kuitenkin lopulta
ratkaiseva asia (vrt. Tampereen Biopankki, jonka verkkosivulla olevan tiedotteen mukaan
vain tidysi-ikdinen voi toistaiseksi antaa biopankkisuostumuksen).

Uutta biopankkilakia koskevassa lakiluonnoksessa (13 §) lihdetdin siitd, ettd ala-
ikdisen puolesta suostumuksen voi peruuttaa, muuttaa tai kiellon tehdi hinen huol-
tajansa. 12-vuotias voi kuitenkin hoitaa asian itsekin. Téssd on siten otettu huomioon
edelld esittimini vaatimus selvien ikirajojen ottamisesta lakitekstiin, koska biopankki
ei vilttimittd pysty lapsen kypsyyttd yksittdisessi tapauksessa arvioimaan.

Vanhojen naytteiden siirto

Biopankkilain 13 § koskee vanhojen niytteiden siirtoa biopankkiin. Kun kyse on ennen
biopankkilain voimaantuloa otetuista néytteistd, ei henkiloilti ole voitu aikoinaan pyytdd
ndytteenoton yhteydessi suostumusta ndytteen siirtimiseksi biopankkiin. Suostumus
voidaan pyytdd myos jilkikdteen, mutta jos asia koskee suurta joukkoa ihmisid, asiasta
voidaan lain mukaan my®s ilmoittaa julkaisemalla tieto esimerkiksi sanomalehdessa.
Jollei henkilo ilmoita vastustavansa niytteensi siirtoa, hinen katsotaan hyviksyneen
sen. Kyseessd on niin sanottu oletettu suostumus. Tdmi kohta muuttunee jonkin verran
uudessa biopankkilaissa EU:n tietosuoja-asetuksen vuoksi (ks. lakichdotuksen 15 §).
Myos lasten vanhoja niytteiti on siirretty biopankkiin. Auria Biopankki on esimerkiksi
3.11.2017 julkaissut julkisen tiedonannon alaikiisten vanhojen diagnostisten niytteiden
ja niihin liittyvien tietojen siirrosta Auria Biopankkiin. Lasten vanhojen néytteiden siirtoa
koskevat samat periaatteet kuin biopankkisuostumusta. Auria Biopankki lihtee siitd,
ettd biopankkikiellon voi tehdi vanhempi yksin, samoin kuin 12—17-vuotias voi tehdi
sen itse, jos on tarpeeksi kypsi sithen. Helsingin Biopankki lihtee siit4, ettd huoltaja voi
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peruuttaa lapsen puolesta antamansa suostumuksen joko yksin tai yhdessd lapsen kanssa.
My®és lapsi voi sen tehdd, jos on tarpeeksi kypsi siihen.

Tampereen Biopankki (http://www.tays.fi/biopankki) kerdd biopankkisuostumuk-
sia vain tdysi-ikiisiltd, mutta se on kuitenkin julkaissut verkkosivullaan lomakkeen
"Biopankkikielto alaikiisen puolesta” (24.4.2017). Sen voi tehdd yksi huoltaja, eiki
lapsen mahdollisuudesta tehdi kielto mainita mitddn. Tami saattaa selittyd silld, ettd
biopankin muutkin lomakkeet ovat vain tdysi-ikiisid varten.

Tiedonsaantioikeus

Vuoden 2012 biopankkilain 39.1 §:n mukaan jokaisella on oikeus saada tieto siitd, sdilyte-
tdinko biopankkirekisteriin ilmoitetussa biopankissa hintd koskevia niytteitd, siilyttimisen
perusteesta ja siitd, mistd hintd koskevia tietoja on saatu ja mihin hinestd otettuja ndytteitd ja
néytteisiin liittyvid tietoja on luovutettu tai siirretty biopankista. Tiedonsaantioikeus voidaan
toteuttaa my9s sihkoisen katseluyhteyden avulla. Tiedon antamisesta voidaan perid maksu.

Auria Biopankin selvityksessi alaikidisen huoltajalle todetaan nimenomaisesti,
ettd hinelld on oikeus koska tahansa saada pyynnésti tietoa niytteiden ja tietojen
tutkimuskiytosti. Tietoja voi tiedustella alle 12-vuotiaan lapsen huoltaja tai lapsen ol-
lessa 12—17-vuotias lapsi yksin tai yhdessi huoltajansa kanssa. Lapsen tdysi-ikiistyttyd
tiedonsaantioikeus on vain lapsella itselldin.

Helsingin Biopankin tiedotteessa huoltajalle todetaan, ettd huoltajilla on oikeus
kysya kirjallisesti biopankista, siilytetianko sielld hinen lapsensa tietoja ja niytteiti.
Jos alaikiinen on antanut rinnakkaisen suostumuksen, edellytetdin myos hinen pyy-
tivin tietoa. Eli vanhemmat eivit voi yksin saada tietoa, mutta ei mydskiin alaikdinen
yksin.

Uudessa biopankkilaissa (35 §) tiedonsaantioikeus sdilyisi julkaistun lakiehdotuksen
mukaan ennallaan. Koska lakiechdotuksen 35 §:n mukaan tuo oikeus on ”jokaisella”,
herii kysymys, onko tuo oikeus myos alaikiisell.

Merkittavat kliiniset 16ydot

Biopankkilain 39.3 §:ssi todetaan, ettd rekisterdidylli on oikeus pyynndstd saada
terveydentilaansa koskevasta niytteestd madritelty tieto. Niytteestd midritettyd tietoa
annettaessa henkil6lle on tarjottava mahdollisuutta saada selvitys tiedon merkityksesta.
Kiytdnnossi ei voida yleensd antaa muuta tietoa kuin tieto niytteiden olemassaolosta
ja siitd onko niitd luovutettu biopankista. Tietoa tutkimustuloksista henkilon omalta
kannalta ei sitd vastoin yleensi voida antaa. Hinet voidaan kuitenkin ohjata tarkempiin
tutkimuksiin. Sekdin ei ole yleistd (ks. Kddridinen 2015, 104 ja hallituksen esitys 86/2011
vp eduskunnalle biopankkilaiksi seki laeiksi ihmisen elimien, kudoksien ja solujen lidke-
tieteellisestd kdytdstd annetun lain ja potilaan asemasta annetun lain ja potilaan asemasta
ja oikeuksista annetun lain muuttamiseksi, s. 67).

Sen lisiksi biopankkisuostumusprosessin yhteydessi kysytdin usein, saako biopankki
olla suostumuksen antajaan myshemmin yhteydessi, jos tutkimuksessa [oydetddn jotain
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tutkittavan terveyden kannalta merkittivid, esimerkiksi perinnollinen syopaalttius.

Kuten Auria Biopankki toteaa huoltajalle antamassaan selvityksessd, ndytteiden ja
tietojen antamisesta biopankkiin ei ole yleensd odotettavissa vilitontd hoidollista hyo-
tyd, silld biopankki on ensisijaisesti tutkimusta varten. Biopankki ei voi taata ndytteistd
analysoitujen tietojen laatua, eiki sitd, ettd “tutkimuksessa havaittaisiin lapsellenne
merkityksellisid tietoja tai ettd tiedot olisivat teiddn, lapsenne tai terveydenhuollon
kiytettdvissa”, todetaan edelleen.

Siitd huolimatta suostumuslomakkeessa on kohta, jossa huoltajalta kysytiin suostumus-
ta sithen, saako biopankki ottaa yhteyttd hineen/hdnen kauttaan lapseen 1) ilmoittaakseen
lapsen niytteestd selvinneestd, terveyden kannalta merkittdvistd 16ydoksestd tai
2) tiedustella lapsen halukkuutta antaa lisiniytteitd tai osallistua sellaiseen tutkimukseen,
jota timi suostumus ei mahdollista. Koska kohta sisiltyy suostumuslomakkeeseen, kos-
kevat sitd samat periaatteet, joita jo edelld esittelin. Tdma tarkoittaa sitd, ettd 12—17-vuo-
tias allekirjoittaa lomakkeen aina yhdessd huoltajan kanssa, jos hin on tarpeeksi kypsi
ymmirtimiin asian merkityksen. Siti nuoremmat allekirjoittavat tai antavat suullisen
suostumuksen kypsyyden mukaan. Tietoa 18ydoksestd ei kuitenkaan anneta suoraan
lapselle, vaan aina huoltajalle, joka saa pdittid tiedon antamisesta lapselle.

Myos Helsingin Biopankin tiedotteessa todetaan, ettd biopankin kautta tehtivien
tutkimusten tarkoitus on edistdd lasten ja nuorten terveyttd ja parantaa heidin hoitoaan.
Niytteitd keritdin ensisijaisesti muun hoidon yhteydessi eiki lapselle tehdi ylim#ariisid
toimenpiteitd. Lisiksi todetaan, ettd biopankki ei osallistu hoitoon eiki aktiivisesti seuraa
niytteenantajien terveytti.

Helsingin Biopankin osalta tilanne on episelvempi ja enemmin on jitetty tilannekoh-
taisen harkinnan varaan. Alaikiisen biopankkisuostumuksessa on kohta, jossa huoltaja
voi suostua siihen, ettd biopankki voi ottaa yhteyttd hineen/lapseen, jos tutkimuksissa
selvidd terveyden kannalta merkittidvii tietoa, josta voisi sairauden hoidon tai ennalta-
ehkiisyn kannalta olla lapselle hyotyd. Suostumuslomakkeessa edellytetdin my®os, ettd
allekirjoittaja on sopinut suostumuksen antamisesta toisen huoltajan kanssa. Jos lapsi,
joka on tarpeeksi kypsi allekirjoittaakseen biopankkisuostumuksen huoltajan ohella,
on tuossa kohdassa ilmoittanut, etti hiin ei halua ottaa vastaan tuota tietoa, on hinen
kantaansa kunnioitettava samalla tavoin kuin huoltajien kantaa on kunnioitettava, jos he
eivit halua, ettd heihin otetaan yhteyttd. Huoltajalle annettavassa tiedotteessa todetaan
vield, ettd terveyttd koskevien tietojen osalta biopankki yleensi edellyttdid molempien
huoltajien yhteistd pyyntoid (koska lapsen perimi tulee kummaltakin, ja voi olla kyse
perinnéllisestd sairaudesta). Lisichtona on, ettd jos lapsi on tdyttdnyt 10 vuotta, myds
hinen tulisi pyytdd niiti tietoja. Tiedotteessa todetaan kuitenkin, ettd lihtokohtaisesti
lapsen ndytteestd miiriteltyd tutkimustietoa ei kerrota, ellei silld ole erityistd merkitystd
lapsen senhetkisen terveyden kannalta.

Uudessa laissa (35 §) nimi sddnnokset sdilyisivit lakiehdotuksen mukaan ennallaan.
Alaikdisten osalta ei asiasta ole lakichdotuksessa nimenomaista mainintaa, joka kuitenkin
tulisi mielestdni olla. Teksti oletettavasti muuttuu vield tiltd osin.
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LASTEN OIKEUKSIEN TURVAAMISEEN NYKYISTA ENEMMAN HUOMIOTA
— MUTTA MITEN?

Kun vain osa biopankeista ottaa lasten biopankkisuostumuksia ja -niytteitd, ja eri bio-
pankkien alaikidisten biopankkisuostumusta koskevien ohjeitten vililld on tilld hetkelld
noinkin paljon eroavuuksia, tarvitaan lain tasolla aiempaa tismillisempai sidntelyi ala-
ikdisten asemasta ja oikeuksista biopankkitoiminnassa. Tosin BBMRI-verkoston puitteissa
on pyritty yhdenmukaistamaan kiytint6jd ja suostumus- ja tiedotelomakkeita (heep://
www.bbmri.fi/fi/). Nyttemmin yhteistydtd tehdiin vuonna 2017 perustetun Biopankkien
Osuuskunta Suomi FINBB -nimisen yhteisen palveluyksikon kautta. Tarkoituksena on,
ettd itsendiset biopankit jatkavat edelleen toimintaansa, mutta osuuskunta hoitaa jatkossa
osan toiminnoista. Niin biopankkien tarjonta olisi keskitetysti tutkijoiden kiytettivissi.
Uuden biopankkilain on midri rakentua timin yhteistyén pohjalle. Tdmai tarkoittaa
my0s suostumuslomakkeiden yhdenmukaistamista. '

Vaikka lasten oikeuksille annetaan nykydin enemmin merkitystd kuin vield 1980-
tai 1990-luvulla, on siind yhid parantamisen varaa. Lapsia tulee suojella, mutta timi
ei tarkoita sitd, ettd muut aina tietdisivit paremmin, mika on lapsen etu yksittdisessd
asiassa. Toisinaan on kiinnitetty huomiota siihen, etti lidkireille on annettu liian suuri
valta padtedd lapsen kehitysasteesta ja kypsyydestd. Ladkiri padcead siitd, onko lasta vain
kuultava asiassa vai onko hin jo niin kypsi, ettd hinelld on my6s pidtosvaltaa itseddn
koskevissa asioissa. Kyseessd on niin sanottu "Protection — Empowerment” -ristiriita,
kuten Hagger (2009) toteaa.

Liidketieteeseen kuuluvat asiat ovat usein vaikeita, ja virheet voivat olla kohtalokkaita.
Siksi lapsille idstd ja kypsyydestd riippumatta ei voida ainakaan tdysin antaa paitosvaltaa
heitd itseddn koskevissa asioissa. Lapsen osallistumisoikeuksien turvaaminen ei ole aivan
yksinkertaista, vaikka YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen 12 artiklaa, EU:n perusoikeus-
kirjan 24 artiklaa tai perustuslain 6.3 §:44 pyrittiisiinkin noudattamaan mahdollisimman
hyvin. Kaikessa on otettava huomioon lapsen etu (ks. myds Zillén & Jameson 2007).
Vihimmiisvaatimus on, ettd lasta tulee informoida hinen kehitystddn vastaavasti, jotta
hin on tietoinen siitd, miti hinelle tehdiin. Tutkimukset osoittavat muutoinkin lasten
kokevan positiivisena asiana tutkimuksiin osallistumisen, vaikka niistd ei olisikaan suoraan
hybtyi heille itselleen. Lapsia ei tule tdssidkddn asiassa viheksyd, kunhan tutkimuksessa
ei oteta turhia riskeji (Staphorst & Hunfeld & van de Valthorst 2017, 530-534 ja
Dorscheidt & Hein 2018, 93-116).

YK:n lapsen oikeuksien sopimuksessa tunnustetaan myos vanhempien oikeudet ja
heiddn vastuunsa lapselle tunnustettujen oikeuksien kiyttdmisen ohjaamisessa (ks. sopi-

19 Helsingin biopankki on sen jalkeen, kun olin taman tekstin kirjoittanut, poistanut sivultaan kaik-
ki alaikaisia koskevat ohjeet (4.7.2018). Kysyessani asiasta sain biopankista seuraavan tiedon
(3.12.2018): ” Helsingin Biopankin nettisivuilla ei talld hetkella valitettavasti ole tietoa alaikdisten
biopankkisuostumuksesta tai -nadytteista, koska alaikaisten aktiiviset biopankkikeraykset toimivat
talld hetkella Lasten ja nuorten sairaalan hoitokontaktien kautta. Talla olemme halunneet varmistaa,
ettd koulutettu hoitohenkilokunta lahestyy lapsia ja heiddn huoltajiaan asiassa.”
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muksen 5 artikla). Usein on tirkeinti, ettd lapsen, vanhempien, tutkijoitten ja ladkérien
yhteisty6 toimii ja kaikki pyrkivit toimimaan lapsen edun mukaisesti (titd korostavat
myds Lansdown & Lundy & Goldhagen 2015, 252266 ja ks. my6s Liefaard & Hendriks
& Zlotnik 2017 ja Alderson 2018, 16-37).

Mitd biopankkilain myshemmissi valmisteluvaiheissa tapahtuukaan, lienee selvi,
ettd alaikdisten oikeudet on turvattava nykyistd selvemmin jo lain tasolla. Asiaa ei voida
endd jattdd yksittdisten biopankkien kiytintojen tai edes Valviran tai vastaavan valvon-
taviranomaisen ohjauskirjeen varaan. Lapsiakin koskee Suomen perustuslain 80.1 §,
jonka mukaan yksilon oikeuksien ja velvollisuuksien perusteista on siddettivi lailla.
Mielestdni sen vaatimus ei tdyty, jos biopankeilla on kullakin omat kiytintonsi lasten
biopankkitoimintaan osallistumisen osalta. Vuonna 2018 laaditusta lakiehdotuksesta
saadussa lausuntopalautteessa alaikiisten asema nousi esille eri tavoin. Esimerkiksi laissa
kiytettivistd ikirajoista lausunnonantajilla oli ristiriitaisia nikemyksid.?

Biopankkitoiminta on pitkidn tihtiyksen toimintaa. Biopankkindytteen antaneel-
le lapselle ei ole yleensi vilitontd hyotyd ndytteen antamisesta eikd se vaikuta hinen
hoitoonsa. Pitkilld tdhtdimelld siitd voi kuitenkin olla hydtyd hinellekin, jos hinen
ndytteensd on ollut mukana tutkimuksissa, joissa on pystytty kehittdimiin lddke hintd
vaivaavaan sairauteen. Esimerkiksi syopitutkimuksiin kiytetdin paljon biopankkeihin
kerittyd materiaalia (Potilaiden niytteistd apua lddketutkimukseen — tuloksena voi olla
syopalaakkeitd, Helsingin Sanomatr 3.3.2016).*"
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4 Normatiivisesta eftiikasta elettyyn
kohtaamiseen — tutkimuksellista
hengailua yksin tulleiden
maahanmuuttajanuorten kanssa

Mervi Kaukko & Riikka Korkiamdaki & Anna-Kaisa Kuusisto

YKSIN TULLEET ALAIKAISET TUTKIMUKSEN PAAOSASSA

Eurooppaan saapui vuoden 2015 aikana 95 000 alaikiistd yksin tullutta turvapaikanha-
kijaa, joista Suomeen pdityi hieman yli 3000. Aiemmin yksin tulleita alaikiisid saapui
Suomeen vuosittain keskimairin sadasta kahteensataan. Vuonna 2016 Suomesta haki
turvapaikkaa 401 ja vuoden 2018 loppuun mennessi 109 ilman huoltajaa saapunutta
alaikdistd. Nopeasti muuttuva tilanne on synnyttinyt uusia tiedontarpeita suomalaiselle
lapsuuden- ja nuorisotutkimuksen kentille. Nuorten hyvinvoinnin tukeminen ja heidin
elinolojensa edistiminen edellyttivit ymmirrystd turvapaikanhakijanuorten taustoista,
kokemuksista ja nikemyksistd. Lisdksi tarvitaan tietoa palvelu- ja hoivajirjestelmistd,
hallinnan prosesseista seki siitd, miten yksin tulleet nuoret asemoituvat osaksi suoma-
laista yhteiskuntaa.

Yksin tulleita alaikiisid koskevaa tutkimusta tehdddn yhd enemmin niin Suomessa kuin
muualla maailmassa (mm. Humphris & Sigona 2017; Allsop & Chase 2017; Hillman
& Duffner 2017; Honkasalo ym. 2018; Kauko & Forsberg 2017). Tutkimuksen keinoin
on onnistuttu nostamaan nuorten elimisti esiin seikkoja, jotka auttavat laajentamaan
kisitystd heidin kokemuksistaan niin uudessa asuinmaassa, kotimaassa kuin matkalla.
Niitd nikemyksid on voitu hyodyntdd nuorten tarpeita vastaavien kiytintdjen kehitta-
miseen. Samalla on kuitenkin hyvi tiedostaa, ettd tutkimusta yksin tulleista alaikiisistd
turvapaikanhakijoista toteutetaan dirimmdisen monimutkaisessa, vaikeassa ja joskus
vaarallisessakin ympiristossd. Tillaisessa tilanteessa tutkimuksen tekeminen saattaa
asettaa nuoret alttiiksi monenlaiselle — yleensi tarkoituksettomalle — tutkimukselliselle
hyviksikaytélle ja vahingoittamiselle (Hugman ym. 2011). Lisiksi nuorten moninker-
taisesti haavoittuva asema alaikiisind, maahanmuuttajina ja ”perheettomind” nostaa esiin
heiddn suojeluunsa, vahingon vilttdmiseen seki tutkijan ja tutkimukseen osallistuvien
lasten ja nuorten viliseen suhteeseen liittyvid erityisid tutkimuseettisid kysymyksii.
Niitd tarkastelemme tissd luvussa erityisesti virallisten eettisten koodistojen ja eletyn
tutkimussuhteen nikokulmista.

Tutkijoilla ei ole kidytdssiddn yksin tulleiden alaikiisten tai muiden pakolaistaustaisten
lasten ja nuorten kanssa tehtivai tutkimusta kisittelevidi erityistd ohjeistusta. Sellaisen
puuttuessa tutkimustyon eettinen selkinoja rakentuu yleisistd tutkimuseettisistd pe-
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riaatteista, joiden tarkoituksena on suojella tutkimukseen osallistujia tutkimuksen
mahdollisesti aiheuttamalta vahingolta. Téssd luvussa esitimme, ettd yleisten eettisten
nikokohtien ohella tutkimuseettisen pohdinnan tulisi keskittyd tutkimuksen nikyviksi
tekemiin ja mahdollistamiin sosiaalisiin suhteisiin. Selma Sevenhuijsenin (1998) metaforaa
mukaillen ajattelemme, ettd yksin tulleita alaikiisid tutkittaessa tarvitaan sekd "pddta’”,
eli virallisia ja rationaalisia tutkimuseettisid periaatteita, ettd "syddntd” eli tutkimuksessa
todellistuvia suhteita, tunteita ja intuitiota. Sevenhuijsenin mukaan niiden yhdistelmi
tuottaa tutkimuksen “kidet” eli kidytinnéllisen sitoutumisen suhteelliseen etiikkaan ja
”jalat” eli muutoksen, hyvinvoinnin ja hyddyn tavoittelun tutkimukseen osallistuville
ihmisille (ks. myds Houston 2012).

Tissa luvussa tarkastelemme tilanteita, joissa viralliset eettiset periaatteet kohtaavat
tutkimuskiytinnoissd eletyn suhteellisen etiikan. Pohdimme, miten haavoittuvassa
asemassa olevia nuoria on mahdollista kohdata siten, ettd tutkimuksen tiedontarpeet
tdyttyvit eettisesti kestdvilld tavalla. Sevenhuijsenin metaforaa seuraten kohdistamme
huomiomme ensin normatiivis-eettisten periaatteiden ja niitd valvovan eettisen ennakko-
arvioinnin mahdollisuuksiin huomioida yksin tulleiden nuorten erityisia kokemuksia
sekd tutkimuksen heille aiheuttamia haittoja ja hy6tyji. Sen jilkeen avaamme suhteellisen
etiikan kisitettd hyddyntien normatiivisen tutkimusetiikan tuottamia yksinkertaista-
via oletuksia erityisesti yksin tulleiden nuorten arjen ymmirtimisen nikokulmasta.
Timin jilkeen tarkastelemme tutkijan ja tutkimukseen osallistuvien vilistd suhdetta
sekd sen tuottamia hyotyjd ja riskeji. Niakemyksemme on, ettd sosiaalisiin suhteisiin ja
luottamuksen rakentumiseen panostava etiikka antaa mahdollisuuksia tunnistaa nuoret
yksildind, ja siten purkaa yksin tulleisiin nuoriin tyypillisesti liitettyd huoli- ja uhripu-
hetta. Luottamuksen, riskien ja hyodyn arkisissa tutkimuskiytinnoissa aktualisoituvaa
vuoropuhelua kutsumme eletyksi etiikaksi (Kuusisto-Arponen 2016).

Luku perustuu tutkimushankkeissamme kertyneisiin kokemuksiin. Yksin tulleita
alaikiisid koskevat projektimme ovat laadullisia tutkimuksia, joissa on keritty aineistoa
muun muassa toimintatutkimuksen, taidetydpajojen, osallistavan havainnoinnin ja haas-
tattelujen avulla. Mervi Kaukko tutustui viitostutkimuksessaan (2015) yksin tulleiden
turvapaikanhakijatyttdjen elimdin vastaanottokeskuksessa, tarkastellen muun muassa
osallisuuden tunnetta, oikeuksia ja odottamista. Mervin toimintatutkimukseen osallistui
kaksivoista 8—17-vuotiasta tyttod Somaliasta, Angolasta ja Kongon Demokraattisesta
Tasavallasta kahden, kuuden kuukauden pituisen kenttdjakson aikana. Anna-Kaisa
Kuusisto on kahdessa hankkeessaan tutkinut yksin tulleiden nuorten ylikulttuurista
kuulumista sekd sosiaalisen tuen kehittdmistd. Tutkimusaineisto on tuotettu vuosina
2014-2018 yhdessd nuorten kanssa muun muassa taide- ja musiikkityopajoissa seki
osallistuvalla etnografisella havainnoinnilla yksin tulleiden ryhmi- ja perheryhmikodeissa
Suomessa ja Saksassa. Riikka Korkiamiki on tutkinut haavoittuvassa asemassa elidvien
nuorten sosiaalisen tuen verkostoja sekd ystivyyttd sosiaalisen osallisuuden ja yhteis-
kunnallisen kiinnittymisen nikokulmasta. Osana aineistonkeruutaan hin on vuosien
2016-2018 aikana tehnyt osallistuvaa havainnointia koulussa sekd toteuttanut visuaali-
sin menetelmin tuettuja haastatteluja 17 yksin tulleen 15-18-vuotiaan pojan kanssa.
Yhteistd hankkeillemme on ollut, ettd olemme viettineet tutkimukseen osallistuneiden,
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yksin tulleiden nuorten kanssa pitkii aikoja, ”tutkimuksellisesti hengaillen” ja tutuksi
tullen. Hengailu ja yhdessi tekemisen metodiikka on sitonut meididt lipi tutkimuksen
jatkuviin eettisiin pohdintoihin.

Luvun tarkoituksena ei ole tarjota kaiken kattavaa eettistd ohjenuoraa yksin tulleiden
nuorten kanssa toimiville tutkijoille. Emme mydskdan paneudu kaikkiin yksittiisiin,
yksin tulleiden alaikiisten kohdalla mahdollisesti vastaan tuleviin eettis-metodisiin
kysymyksiin. Ennemminkin niemme tutkimusetiikan jatkuvana, tutkimuksellisissa
vuorovaikutussuhteissa kdynnissd olevana prosessina, joka “ei sijaitse missiin ‘paikassa’
tieteen kentillid vaan [...] on ldsni kaikkialla ihmiselimissi” (Pihlstrom 2008, 31). Se
realisoituu moninaisina kysymyksind ennemmin kuin yhdenlaisina vastauksina, prosessina
ennemmin kuin yksittdisend tapahtumana tai hetkeni ja lihestymistapana ennemmin
kuin normikokoelmana (ks. Moore & McArthur & Noble-Carr 2018). Omissa tutki-
mushankkeissamme kertyneen kokemuksen perusteella viitimme, ettd luottamukselliselle
suhteelle rakentuva kohtaaminen arkisissa tilanteissa auttaa tutkijoita ja muita kentin
toimijoita ymmirtimain nuorten maailmoja eettisesti kestivilld tavalla (ks. Korjonen-
Kuusipuro & Kuusisto & Tuominen 2018).

OSALLISTUJIEN SUOJELU NORMATIIVIS-EETTISENA PERIAATTEENA

Moraalifilosofian alalajina normatiivinen etiikka viittaa sellaisiin kriteeristoihin ja peri-
aatteisiin, jotka nojaavat metaetiikkaan eli kisityksiin oikeasta ja viiristd sekd hyvistd
ja pahasta. Se ottaa kantaa oikeudenmukaisuuden, tasapuolisuuden ja arvonannon
kysymyksiin mutta ei ainoastaan niitd kuvaillen vaan pyrkien tuottamaan yhteisesti
jaettuja normeja ja ohjeistuksia. (Airaksinen 1987; Christians 2010; Pihlstdm 2008.)
Normatiivista etiikkaa voidaan pitdd pilarina tai kehikkona, johon nojaten tai jonka
sislld toimien ihmiset ylipadtdan tekevit eettisid ratkaisujaan.

Arja Kuulan (2006, 22) mukaan tutkimusetiikka on ennen kaikkea normatiivista
etiikkaa. Sitd voidaan pitdd my6s esimerkkinid soveltavasta etiikasta, silld jaetut tutkimus-
eettiset periaatteet ovat tiedeyhteisén tuottama normisto siitd, miten yleisinhimillisid
nikemyksid hyvisti ja oikeasta tulisi soveltaa tutkimuksen tekemisen tilanteissa (esim.
Pihlstrom 2008, 24). Normatiivisen etiikan ansiosta tutkijayhteisolld on yhteisesti jaet-
tu ymmirrys tutkimukseen osallistuvien suojeluun liittyvistd seikoista. Ihmisarvon ja
yksityisyyden kunnioittaminen sekd pyrkimys vilttdd osallistujille aiheutuvaa vahinkoa
ovat yleisesti hyviksyttyja normeja.

Tutkimuskiytintdjen tasolla ei kuitenkaan aina ole yksiselitteistd, miten ihmisarvoa
ja yksityisyyttd kunnioitetaan tai vahingoittamista viltetdin. Tutkimuseettisten periaat-
teiden listaaminen ja niiden institutionaalinen valvonta ja tiytintéonpano ovat keinoja
varmistaa, ettd tutkija on tietoinen eettisesti haasteellisista asetelmista ja huomioi eettiset
nikokohdat tutkimuksia suunniteltaessa ja toteutettaessa. Lisiksi yhteisesti hyviksytyt ja
standardoidut eettiset periaatteet muodostavat pohjan, jota vasten tutkimusten eettistd
kestivyytti ja mahdollisia tutkimuseettisid rikkomuksia voidaan arvioida. Tétd arviointia
on tehty ihmistieteissd viime vuosisadan puolesta vilistd asti (Drake 2014).
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Ihmistieteiden tutkimuseettiset periaatteet ja niitd kisittelevit arviointikdytinnot
koskevat niin lapsia kuin aikuisiakin, mutta lapsuus ja nuoruus tuottavat tutkijoille
my®ds erityisid eettisid kysymyksid. Voidaan pitid ylldtcavina, ectd vaikka lasten ja nuorten
erityisasemasta on puhuttu valistuksen ajoista lihtien (Ponte & Smit 2013), keskustelu
lasten moninkertaisten haavoittuvuuksien ja tutkimusetiikan yhteydestd on alkanut
vasta 1990-luvulla (Alderson 1995; Morrow & Richards 1996). Timin keskustelun
mydtd normatiivisia tutkimuseettisid periaatteita on pyritty tarkentamaan esimerkiksi
YK:n lasten oikeuksien sopimuksiin nojaten (Abebe & Bessell 2014, 128). Tdrkeini on
pidetty lasten oikeutta osallisuuteen, suojeluun seki tiedonsaantiin ja ilmaisuun, joka ei
rajoitu kieleen (ks. YK:n yleissopimus lapsen oikeuksista 1989, periaatteet 12, 13 ja 306).
Lisiksi on korostettu lasten oikeutta parhaaseen mahdolliseen palveluun, johon liittyy
heiddn kanssaan tyoskentelevien aikuisten, myds tutkijoiden, korkea ammattietiikka
(periaate 3.3).

Yleisten tutkimuseettisten periaatteiden ja niiden toteutumista valvovan ennakkoarvioin-
nin tarkoitus on turvata tutkimukseen osallistuvien ihmisten asema ja estidd osallistumi-
sesta mahdollisesti aiheutuva vahinko. Tutkimuseettisen ennakkoarvioinnin toteuttaa
ulkopuolinen taho, joka ei osallistu kyseessi olevan tutkimuksen tekemiseen. Suomessa
tutkimuseettisti ennakkoarviointia tekevit paidasiassa yliopistojen ja korkeakoulujen
nimedmit tutkimuseettiset toimikunnat. Normatiivisen tutkimusetiikan ongelmana
kuitenkin on, ettd se saattaa tuottaa yksinkertaistavia ja byrokraattisia asetelmia, jotka
ottavat huonosti huomioon ihmisten kokemuksia tutkimukseen osallistumisen haitoista,
hyddyisti ja riskeistd (vrt. De Graeve & Bex 2016; Gillam 2013; Rossman & Rallis 2010).
Esimerkiksi viralliset lomakkeet allekirjoituksineen ja nauhoituspyyntdineen saattavat
aiheuttaa himmennysti kaikissa nuorissa, ja yksin tulleissa nuorissa kokemuksemme
mukaan jopa pelkoa ja ahdistusta. Osa tutkimuksiimme osallistuneista nuorista koki
viattomat kysymykset esimerkiksi idstd, kotimaasta, kansallisuudesta tai perheestd vaikeina,
loukkaavina tai syyttivini. Joillekin nimi kysymykset saattoivat nostaa pintaan kipeitd
muistoja ja kisittelemattomid traumoja (esim. Kuusisto-Arponen 2016). Pahimmillaan
normatiivisen etiikan suoraviivainen soveltaminen saattaa olla tutkimukseen osallistuvia
vahingoittavaa, syrjdyttivid tai uhriuttavaa (Hugman ym. 2011).

Lasten ja nuorten kohdalla normatiivisen tutkimusetiikan ja sitd toteuttavan eettisen
ennakkoarvioinnin haasteet liittyvit yhtddled niiden tarpeeseen mairitelld erityistd suo-
jelua edellyttiavit ryhmidt mahdollisimman yksiselitteisesti. Lasten ja nuorten kohdalla
tillaiseksi yleiseksi mairittelyperusteeksi on muodostunut iki. Alle 15-vuotiaiden on
katsottu tarvitsevan erityistd suojelua, koska heilld ajatellaan olevan ikinsd, kehitystasonsa
ja ymmirryksensi vuoksi rajalliset mahdollisuudet tehdi itseniisii ja jirkevid padtoksid
tutkimukseen osallistumisesta sekd ymmartid tutkimuksesta seuraavia hy6tyji ja haittoja
(King & Churchill 2000). Toisaalta tutkimusetiikan ja sen arvioinnin haasteet liittyvit
lasten ja nuorten elimisen ympirist6ihin ja sithen, miten heidin asemansa ja toimijuu-
tensa niissd ymmirretddn (ks. Kannasoja & Svenlin 2011; Kaukko & Kiilakoski 2018;
Strandell 2010).

Kysymys suojelun tarpeesta on erityisen merkittdvd haavoittuviksi mairittyvien
ryhmien, kuten yksin tulleiden alaikiisten kohdalla. Kun elimisti puuttuvat perheen
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my6ti tirkeimmit lapsen edun suojelijat, valvojat ja huolenpitijdt, yksin tulleet lapset ja
nuoret ovat monien hallinnollisten prosessien armoilla. Nimi prosessit voivat kaventaa
nuorten mahdollisuuksia puhua omasta puolestaan ja tehdd patoksid omasta arjestaan.
Tutkimuksiimme osallistuneiden nuorten elimisen ympiristdt ovat lisiksi pitkalti
institutionaaliseen hoivaan perustuvia, ja luotettavat aikuiskontaktit muodostuvat pia-
sadntdisesti koulun ja asumisyksikon henkilokunnasta. Yksin tulleiden arkea saattavat
kuormittaa my6s haasteet arkirytmissi, traumaattiset muistot, koti-ikavi, yksiniisyys ja
epivarmuus omasta tulevaisuudesta.

Nuorten turvallisuudentunteesta huolehtiminen ja tutkimuksen heille mahdollisesti
aiheuttaman vahingon estiminen on perusteltua ja aiheellista, mutta niin toimiessaan
suojeluun pyrkivd normatiivinen etiikka voi my®s péityd estimidn nuorten oikeuksien
toteutumista. Kriitikot ovatkin huomauttaneet, etté lasten oikeuksiin nojaavat eettiset
ohjenuorat ovat riittimattomii kaikkein vaikeimmissa olosuhteissa eldvien lasten edun
ymmirtimiseen. Oikeudet voivat toteutua vain ympiristdssd, jossa niistd ollaan yhtd
mieltd ja niitd kunnioitetaan. (Pupavac 2001; Hart & Kvittingen 2015; Kaukko 2017.)

Kaiken kaikkiaan pyrkimys mairittdd lasten ja nuorten oikeuksien ja eettisen koh-
telun toteutuminen mahdollisimman yleispiteviksi sadnnostdiksi on ongelmallinen.
Tiettyyn ikiryhmain kuuluminen, tietynlaisissa olosuhteissa eliminen tai jostain eri-
tyisestd taustasta tuleminen ei tee lapsista ja nuorista yhdenlaisia (Korkiamiki 2013,
50). Vaikka hankkeemme ovat kiyneet ldpi perusteellisen ennakkoarvioinnin, olemme
tutkimusprosessiemme my6td tdrminneet lukuisiin eettisesti haastaviin tilanteisiin,
joihin emme osanneet ennalta valmistautua. John Johnsonin ja David Altheiden (2002,
61) tavoin olemme havainneet, etti tutkimusetiikalla viitataan usein liiaksi tutkimuksen
suunnittelu- ja alkuvaiheen institutionaaliseen kontrolliin ilman, etti silld olisi paljoakaan
tekemistd eettisesti toteutuvan tutkimuksen kanssa.

SUHTEELLINEN ETIIKKA INHIMILLISINA KOHTAAMISINA

Normatiivisen etiikan rinnalla moraalifilosofiassa puhutaan eettisestd suhteellisuudes-
ta (ethical relativism). Tilld viitataan siihen, ettd eettiset merkitykset ja moraalisten
arvoasetelmien pitevyys ovat viistimittd sidoksissa kulttuuriseen kontekstiin ja yh-
teisdjen omaksumaan elimintapaan. Eettisen suhteellisuuden kannattajat korostavat,
ettd ehdottomat eettiset ohjeet ovat mahdottomia, koska eri ihmisilld ja yhteissilld on
hyvin erilaiset nikemykset ja moraaliset odotukset. (Esim. Airaksinen 1987.) Eettisen
suhteellisuuden jyrkkdd tulkintaa kritisoidaan “kaikki kdy” ja “maassa maan tavalla”
-moraaliksi, joka oikeuttaa epiinhimillisiin ja epioikeudenmukaisiin tekoihin (esim.
Brennan 1999). Lievempi tulkinta eettisestd suhteellisuudesta huomioi erilaisten kult-
tuuristen ja yhteiskunnallisten taustojen merkityksen osana eettisid perusteluja, mutta
ei kiistd yhteisesti hyviksytyn normatiivisen etiikan tarpeellisuutta (Noddings 1986).
My®os suhteellinen etiikka (relational ethics) antaa mahdollisuuden ottaa kriittisesti kantaa
normatiivisen etiikan ndenniiseen objektiivisuuteen (Gray 2010; Metz & Miller 2016;
Weinberg 2016).
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Suhteellisen etiikan harkinta kumpuaa empatiasta ja myétitunnosta ja realisoituu
ihmisten vilisissd suhteissa. Tamd my6s huolenpidon etiikaksi (ezhics of care) kutsuttu,
alkujaan feministisen ja hoivatutkimuksen piirissi yleistynyt nikékulma (Gilligan ym.
1988; Noddings 1986) korostaa tunteiden merkitysti eettisten ratkaisujen muovaajina
(my6s Kuusisto-Arponen 2016). Esimerkiksi Wendy Austinin (2008, 19) mukaan eettiset
padtokset eivit ainoastaan ole tunteidemme ohjaamia vaan ne myds vaikuttavat meihin
rationaalista tasoa syvemmin. Siksi eettinen harkinta palautuu aina ihmisten vilisiin, jo
lihtokohtaisesti moraalisiin suhteisiin (mt., 11).

Suhteellisen etiikan Kisite liitettiin alun perin intiimien suhteiden kuten perhesiteiden
kuvaamiseen, mutta nykyéin sen nahddin tavoittavan kaikkeen inhimilliseen vuorovai-
kutukseen liittyvid piirteitd. Vastavuoroisuutta koskevat sitoumukset, kommunikaation
tirkeys ja vuorovaikutuskontekstin merkityksen ymmirtiminen ovat olennaisia suh-
teellisessa etiikassa. Lisaksi suhteellisen etiikan kisitteellisend vahvuutena on pidetty sen
potentiaalia tavoittaa yksildiden vilisissd suhteissa heijastuvia rakenteellisia epdkohtia,
kuten ryhmien ja instituutioiden toiminnasta yksiloille ja ryhmille aiheutuvaa vahin-
koa (Tronto 1993; Sevenhuijsen 1998; ks. myds Pettersen 2011, 52—53; Rastas 2005).
Yksin tulleiden lasten ja nuorten kohdalla esimerkiksi monet arjen hoivakiytinnée,
kuten asumisyksikdssd asuminen tai valmistavalla luokalla opiskelu, saattavat joissain
tilanteissa muuttua yksilon kannalta vahingollisiksi. Niin voi tapahtua erityisesti silloin,
jos hoivajirjestelmi ei tunnista nuoren tarpeita (Kuusisto-Arponen & Gilmartin 2019).

Suhteellisessa etiikassa korostuu tarve tunnistaa vastavuoroisuuden, riippuvuuden
ja yhteisyyden (epd)symmetriat (Daley 2012; Pettersen 2011). Kun aikuinen tutkija
kohtaa lapsen tai nuoren, valtasuhteet ovat jo lihtokohtaisesti eriarvoiset. Vaikka monet
lapsuus- ja nuorisotutkimuksessa yleistyneet osallistavat menetelmit ovat tuottaneet
nuorille mahdollisuuksia olla alusta lihtien mukana luomassa tutkimusasetelmia ja
midrittelemissd tutkimuskysymyksid (esim. Kaukko & Kiilakoski 2018), tavanomai-
sempaa on edelleen, ettd tutkija suunnittelee tutkimuksen toteutuksen yksin tai toisten
tutkijoiden kanssa. Osallistamisen suunnittelu etukiteen voi olla erityisen monimutkaista
maahanmuuttajatutkimuksessa. On mietitty, miten lapsia ja nuoria voisi ottaa tutki-
mukseen mukaan yli “kielimuurien” ja kulttuurierojen, erityisesti kun lasten ja nuorten
tietimys tutkimuksen teosta on usein vihiisti (esim. Dond 2007). Vaikka kieliongelma
osin ratkaistaisiin kdyttaimilld esimerkiksi taidetta ilmaisun keinona, kuten omissa tutki-
muksissamme, tutkimuksen tavoitteet, tekotavat ja tulokset on keskusteltava kielellisesti
(Korjonen-Kuusipuro & Kuusisto & Tuominen 2018; Kaukko & Dunwoodie & Riggs
2017). Ilman yhteisymmirrystd siitd, mitd tehddin ja miksi, tutkija voi tahtomattaan
kiyttdd osallistujien (taiteellista tai muuta) d4ntd omiin tarkoituksiinsa ja jopa nuorten
ddntd vadrin esittden. Yhteinen ymmirrys ei rakennu yksin formaalien tutkimuseettisten
informointikidytintdjen pohjalta vaan edellyttdd suhteellista etiikkaa.

Suhteellisen etitkan nikokulma korostaa tutkijan ja osallistujien vilisen suhteen vasta-
vuoroisuutta (Hugman ym. 2011). Vaikka tutkimussuhteeseen perustuva vuorovaikutus
on harvoin tdysin tasavertaista niin, ettd kaikki ”saavat ja antavat” suhteessa yhti paljon,
se voi silti olla kaikille hyddyllista. Erityisen merkityksen suhteen luonne saa silloin, kun
tutkimukseen osallistujat ovat lapsia ja nuoria, joiden luonnolliset aikuissuhteet perheen-
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jaseniin ja sukulaisiin ovat katkenneet tai ovat syysti tai toisesta ongelmallisia. Yksin
tulleiden nuorten kanssa tydskennellessimme olemmekin torminneet sekd laadullisen
tutkimuksen edellyttimin luottamuksellisen suhteen muodostamisen vaikeuteen ettd
tutkijoiden ja nuorten vilisen etidisyyden ja liheisyyden ongelmallisuuteen. Myonteisten
ja kielteisten tunteiden, kiintymyksen ja sen vilttelyn sekd huolenpidon tarpeen ja sen
tarjoamisen kysymykset ovat osa sitd suhteellista etiikkaa, johon tutkimuseettiset koo-
distot tai eettinen ennakkoarviointi eivit anna vastausta. Kyse ei ole yksin tutkijan tydstd
vaan yhteisestd prosessista, jossa kaikki osalliset miirittelevit mukana olemisen hyodyt ja
potentiaaliset riskit suhteessa niihin etuihin, joita osallistumisesta saadaan (Daley 2012;
Mackenzie ym. 2007). Formaali tutkimusetiikka pystyy nostamaan tillaisia hy6tyji ja
riskeji arvioitavaksi vain kapeasta nikokulmasta. Suhteellisen etiikan pohdinnat puoles-
taan osoittavat tutkimuksen aikana syntyneiden vuorovaikutussuhteiden kauaskantoiset
seuraukset.

Kuten normatiivista etiikkaa, mys suhteellista huolenpidon etiikkaa on — paradok-
saalisesti — kritisoitu sen normatiivisuudesta ja suoraviivaisuudesta (Brannelly & Boulton
2017, 3—4; Sevenhuijsen 1998, 37). Myétitunnon ja empatian kritiikiton asettaminen
tutkimuksen ainoaksi oikeaksi lihestymistavaksi tuottaa tutkimuseettisen normin, joka
sivuuttaa monia juuri sosiaalisesta suhteesta kumpuavia riskeja (Kuusisto-Arponen 2016).
Seuraavassa luvussa tarkastelemme, miten omissa tutkimuksissamme olemme navigoineet
tutkimuseettisten normien ja vélittdvissd tutkimussuhteessa olemisen sisilld.

ELETTY ETIKKA TUTKIMUKSELLISENA HENGAILUNA

Kuten ylld olemme kuvanneet, kokonaisvaltaisen tutkimusetiikan tarkoitus on minimoida
tutkimuksesta aiheutuvat riskit ja edistdd siitd koituvaa hyotyd kaikilla tahoilla. Naitd
riskejd ja hydtyjd voidaan arvioida formaalisti ja tarkastella suhteellisesti. Hyvissa tutki-
musprosessissa, kuten Selma Sevenhuijsen (1998) ja Stan Houston (2012) muistuttavat,
yhdistyvit molemmat tavat. Tutkijoiden tehtivini on tutkimuseettisten periaatteiden
tulkitseminen sekd tasapainoileminen niiden, tutkimussuhteessa herddvien tuntemusten
ja tutkimusprosessissa eteen tulevien tilanteiden vililld. Eletty maailma ei ole siististi
jdrjestetty, eikd sellaisena normitettujen periaatteiden hallittavissa, mutta se ei mydskiin
perustu rakenteista, rooleista ja hierarkioista vapaille ihmissuhteille. Ndmi valta-asetelmat
ja eriarvoisuudet tulevat vdistimittd eletyiksi myos tutkimuksen tekemisen kontekstissa
(Irwin 2006; Peterson 2009).

Omissa tutkimuksissamme vuorovaikutus nuorten kanssa on monin tavoin vai-
kuttanut tutkimustemme lopulliseen toteutukseen (ks. esim. Kaukko 2015). Siitd
huolimatta olemme tuottaneet tietoa ja toimineet tutkimuskentilld epitasa-arvoisissa
valta-asetelmissa. Olemme tutkijoina muun muassa paittineet ja kantaneet vastuun
siitd, mitd tulkinnoistamme julkaistaan ja milld tavoin. Valta-asetelmien hienoiseksi
madaltamiseksi olemme pyrkineet tarjoamaan tutkimuksiimme osallistuneille nuorille
mahdollisuuksia tuoda omalla ddnellddn esille tutkimustemme aikaisia havaintoja
esimerkiksi valokuvaniyttelyn (Korkiamiki 2017), satukirjan ja savianimaation (Kaukko
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2017) seki asiantuntijoiden ja nuorten yhdessd tuottaman oppimateriaalin (Pienimiki &
Tuominen & Kuusisto 2018) kautta. Huomion kiinnittiminen suhteelliseen etiikkaan
ei tarkoitakaan hierarkkisten valta-asetelmien kieltdmistd vaan pikemminkin niiden
viistimattomain olemassaolon ymmirtimistd (Christensen & Prout 2002). Suhteellisen
vallan tunnistamista ja eriarvoisten asetelmien purkamista on pidettivi osana eettisesti
kestdvid tutkimusta.

Tapa, jolla olemme soveltaneet eettisid periaatteita kiytinnon kohtaamisissa, ei ole
koskaan ollut rutiininomaista ohjeiden noudattamista (Butler 2002; Barsky 2010). Se
ei toisaalta myoskiidn ole perustunut yksin hoivaetiikan tai tutkijan empatian varaan
(Irwin 2006; Shaw 2008; Kuusisto-Arponen 2016). Olemme lan Butlerin (2002) ja
Sevenhuijsenin (1998) ajatusten mukaisesti nojanneet elivain kiytintd6n yht lailla kuin
periaatteisiin ja tunteisiin. Timi on mahdollistunut yhteisen ajanvieton eli “tutkimuk-
sellisen hengailun” myoti. Pitkdkestoiset kontaktit, yhdessd tekeminen ja "hengailu” ovat
haastaneet meitd pohtimaan tutkimuksiimme osallistuneiden nuorten kunkinhetkistd
elimintilannetta, virallisten hoiva- ja maahanmuuton hallinnan kiytintojen ja koettujen
todellisuuksien vilistd suhdetta seki tutkimuksellisen hyodyn ja riskin yhteenkietoutu-
neisuutta tavoilla, jotka ovat muodollisten ennakkoarviointien ja joskus myos tutkijan
tunneilyn tavoittamattomissa. (Ks. Peterson 2009.)

SUOSTUMUKSEN TILANTEINEN NEUVOTTELU

Hankkeidemme aikana olemme havainneet, ettd tutkimuksen hyddyt ja eettiset riskit
on pohdittava uudelleen aina tilanteiden muuttuessa. Tutkimuksiimme osallistunei-
den nuorten tarpeet saattoivat muuttua ajan kuluessa, tai nuoret saattoivat rohkaistua
niyttdimiin uusia puolia itsestdin, tilanteestaan ja nikemyksistdin. Luottamuksen
kasvaessa osallistujat pystyivit myos paremmin ilmaisemaan toiveitaan tutkimuksen
kulusta sekd antamaan uutta tietoa hyotyjen ja riskien arvioimiseksi. Tdmai tieto on ollut
tirked osa hankkeidemme arkista tutkimuseettistd pohdintaa.

Nikemyksemme mukaan normatiivisen etiikan ongelmana on, ettd tutkimuksen
arviointi kohdistuu yksittiisiin tilanteisiin ja toistuviin kdytintdihin. Kantaa otetaan
niihin tutkimuksen tekemisen avainkohtiin, joissa riskit ovat tunnustettuja. Eettisyyden
arviointi voi koskea esimerkiksi sitd, miten tutkija suunnittelee saavansa tietoisen suos-
tumuksen osallistujilta, mutta ei sitd, onko nuoren ymmirrys saavutettu ja jatkuuko
suostumus ldpi tutkimuksen (Moore & McArthur & Noble-Carr 2018). Tyypillisesti
osallistujien suostumus annetaan allekirjoituksella tutkimuksen alussa. Olemme omissa
hankkeissamme kuitenkin joutuneet tilanteisiin, joissa suostumuksensa antanut nuori
haluaa myShemmin rajoittaa tutkijan kiytdssd olevaa aineistoa, vetdytyi taka-alalle tai
jattdytyd kokonaan pois tutkimuksesta. Vastaavasti tutkimuksiimme on kesken projektin
halunnut tulla mukaan nuoria, jotka tutkimuksen alussa — silloin kun suostumuksia
kysyttiin — eivit halunneet tai voineet osallistua. Olemme sopineet nuorten kanssa haas-
tatteluja pdiviin, joiden koittaessa nuori onkin ollut teilld tietimattomilld tai allapdin
eikd aiemmin antamastaan suostumuksesta huolimatta ole halunnut puhua. Toisinaan
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taas nuoret ovat lihestyneet tutkijaa ilmoittaen halustaan tulla juttelemaan ”juuri nyt”,
vaikka he eivit olleet vield saaneet vaadittua, kirjallista tietoa tutkimuksesta. On kiynyt
myds niin, ettd nuori on halunnut vetdytyi tutkimuksesta, kun on ymmirtinyt, mistd
aiheista tutkimuksessa puhutaan. Suostumusta neuvotellessa onkin muistettava, ettd on
asioita, joista puhumiseen suostuminen on helppoa, ja toisia, joista tulee voida kieltiytyd.
Tillaisissa tilanteissa olemme joutuneet muuttamaan suunnitelmia ja muovaamaan toi-
mintaamme nopeastikin (ks. esim. Kuusisto-Arponen 2016). Tutkimusetiikan tilanteinen
arviointi on muistuttanut meitd siitd, ettd tiedonanto ei ole yhtd kuin ymmarrys eiki
tutkimussuostumus sama asia kuin yhtend hetken saatu allekirjoitus paperilla (Bogolub
& Thomas 2005).

Suostumuksen tai sen puutteen ilmaiseminen ei aina ole nuorelle helppoa tai suora-
sanaista. Kokemuksemme mukaan nuorten suostumus voi vaihdella piivisti ja tilan-
teesta toiseen ja jopa yhden haastattelun kuluessa. Monesti hienovaraiset ilmeet, eleet,
asennot, ddnenpainot ja tilanteesta poistumiset ovat kertoneet suostumuksen puutteesta.
Vastaavasti olemme tulkinneet esimerkiksi nuoren toistuvan hakeutumisen tutkijan
seuraan ilmauksena tutkimukseen suostumisesta tai osoituksena suostumuksen harkin-
nasta. Toisinaan se taas on ollut osa tutkijan ja nuoren vilisti asiasta kidytivid sanatonta
keskustelua: pyrkimystd ymmartdd, mitd tutkijan lisndolo koulussa tai ryhmikodissa
tarkoittaa ja milld tavoin nuori haluaa olla osa tillaista vuorovaikutusta ja ihmissuhdetta.
Téamin hiljaisen ymmirryksen lisiksi tutkijalla on kuitenkin vastuu sanallistaa nuorelle,
mitd tutkimukseen osallistuminen merkitsee (Daley 2012). Olemme huomioineet nimi
eettiset kysymykset varmistamalla, ettd nuoret kuulevat tutkimuksen tarkoituksesta ja
kdytannoistd heidin ymmartimallaan kielelld ja tavalla, jonka nuori kykenee kisittimain.
Nuorten lisiksi olemme kertoneet tutkimuksesta myos heidin edustajalleen’ seki ryh-
mi- tai perheryhmikodin ja koulun henkilokunnalle. Olemme saaneet jokaisen tutki-
mukseen osallistuvan nuoren vapaachtoisen suostumuksen joko kirjallisesti tai suullisesti
nauhoitettuna. Tutkimuseettiset toimikunnat ovat arvioineet lomakkeet, joita olemme
kiyttineet tutkimuksesta tiedottamiseen ja suostumuksen varmistamiseen. Toimikunnat
ovat puoltaneet suunnitelmiamme, joten muodollisesti arvioituna tutkimuksemme on
toteutettu eettisesti kestdvill tavalla.

Formaalista nikokulmasta on huomioitava myés yksin tulleiden nuorten institutio-
naalinen suojelun tarve. Vaikka 15-vuotias suomalainen nuori saa péisiantoisesti itse
paitead tutkimuksiin osallistumisesta, yksin tulleiden nuorten tutkimukseen osallistu-
misesta tai osallistumattomuudesta on voinut pdittdd asumisyksikkod ylldpitivi taho tai
viime kiddessd nuoren edustaja. Pddtds saattaa olla ristiriidassa sen kanssa, mitd nuori itse
ajattelee tutkimukseen osallistumisesta ja kyvystdin tehdd itseddn koskevia padtoksii.
Niin asumisyksikon ohjaajat ja edustajat voivat tietoisesti tai tiedostamattaan toimia
”portinvartijoina” ja siten vaikeuttaa nuorelle itselleen tirkein tiedon tuottamista (vrt.
Pekkarinen 2015). Vastaavia institutionaalisia portinvartija-asetelmia on rakentunut

1 Suomessa jokaisella yksin tulleella alaikaiselld on henkilokohtainen edustaja, joka kayttaa huolta-
jalle kuuluvaa puhevaltaa, toimii nuoren apuna ja hoitaa hanen puolestaan asioita viranomaisten
kanssa.
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tarkkaan vartioitujen tutkimuslupakiytintdjen my6td. Esimerkiksi tutkijan paisy asu-
misyksikkoon edellyttdd lupaa asumista hallinnoivalta taholta, suostumusta yksikén joh-
tajalta ja muulta henkilokunnalta seki jokaisen osallistuvan nuoren edustajalta. Tallaisissa
tilanteissa nuorten suojaamiseksi tarkoitetut kidytinnét ovat aiheuttaneet sen, ettd nuorten
44nen tavoittaminen on hankalaa ja aikuisten pidtintivallassa. Standardoituja kiytintoja
suosiva eettinen ennakkoarviointi saattaa siis tahtomattaan padtyd vahvistamaan ristirii-
taa nuorten tutkimuseettisen suojelemisen sekd oikeuden tehdi omaa osallistumistaan
koskevia piddtoksid vililld (esim. Tani 2010).

Kun suostumuksen saaminen ja siitd kieltdytyminen ymmirretidn suhteellisena pro-
sessina, korostuu vastavuoroisen ymmarryksen rakentumisen merkitys. Timin saavutta-
minen onnistuu harvoin hetkessi ja voi olla vaikeaa etenkin nuorille, joille tutkimuksen
kdytinnot ovat vieraita — joskus jopa uhkaavia — ja nuorille, jotka ovat joutuneet aiemmin
elimissddn tasapainottelemaan turvan ja turvattomuuden, luottamuksen ja hyviksikiyton,
vilittdimisen ja riippuvuuden vililld ihmissuhteissaan. Ellen Bogolub ja Nigel Thomas
(2005, 275) kehottavatkin panostamaan suhteiden muodostamiseen siitd huolimatta, ettd
se helposti tarkoittaa suunniteltujen aikataulujen venymisti. Tutkimuskentilld tapahtuva
hengailu ja pitkikestoiset kohtaamiset ovat osa sitd ennalta suunnittelematonta ja aikaa
vievdd kenttityotd, jonka kautta tutkimussuhdetta ja molemminpuolista ymmirrystd
hiljalleen rakennetaan — ja joka lopulta mahdollistaa nuorten suostumuksen tilan kestivin
eettisen arvioinnin. Télloin myds tutkimussuhteen alkaminen, kesto ja pddttyminen tu-
levat ymmiirretyiksi rajattuja ja tehokkaita tutkimuskiytint6jd huomattavasti laajemmin.

LUOTTAMUKSEN SYNTYMINEN, HENGAILU JA NIIDEN RISKIT

Luottamuksen rakentaminen ja sen ylldpito on keskeinen osa normatiivista ja suhteellista
tutkimusetiikkaa (Kuula 2006, 108). Tutkijan ja tutkimukseen osallistuvien vilinen
luottamus on edellytys erityisesti haavoittuvien ryhmien parissa toteutettavassa tutkimuk-
sessa ja silloin, kun halutaan ymmirtid osallistujien kokemuksia pintaa syvemmiltd (Daley
2012; Sérensson & Kalman 2017). Olemme kenttitdissimme havainneet, miten liian
varhain tehdyt haastattelut saattavat tuottaa epavarmoja ja viistelevid vastauksia. Luotta-
muksen puute on saanut nuoren vaikenemaan tai jopa poistumaan nopeasti tilanteesta.
Toisaalta meilld on kokemuksia hetkistd, joissa nuori on oma-aloitteisesti ehdottanut
keskustelua tutkijaa kiinnostavista aiheista tai esimerkiksi tarjonnut yllittien luettavaksi
pdivikirjansa. Innostuneet, avoimet keskustelut haaveista ja vaikeuksista ovat osoituksia
harvoille aikuisille suodusta luottamuksesta. Tutkijoille ne merkitsevit arvokasta tietoa
yksin tulleen nuoren elimisti, arjesta ja ajatuksista (Ensign 2003), mutta muistuttavat
my®&s tutkijan vastuusta suojella tutkimukseen osallistuvia.

Kompaktin ja tehokkaan tutkimusprosessin nikékulmasta luottamuksen luominen
tai “tutkimuksellinen hengailu” voi tuntua ajan haaskaukselta. Nuorten auttaminen
koulutehtivissi, yhdessi ruokaileminen, biljardin tai PlayStationin pelaaminen, videoiden
katselu ja musiikin kuunteleminen, kyydin tarjoaminen tai “aikaansaamaton” hengailu
ryhmikodin keittiossi tai koulun aulassa on ollut hakkeissamme vilttimitontd luotta-
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muksellisen ja luontevan suhteen luomiseksi (ks. Kuusisto-Arponen 2015; Kaukko &
Lahti & Nummenmaa 2017). Vililld yhdessdolo nuorten kanssa on ollut osa etnografisiin
tutkimuksiimme kuuluvaa osallistuvaa havainnointia, mutta toisinaan kyse on ollut myds
nuoriin tutustumisesta ennen “varsinaista’ tutkimusta. Olemme myds viettineet nuorten
kanssa aikaa muulloin kuin tutkimusta tehdessimme. Tillainen hengailuun investoitu aika
on erityisen tirkedd, kun tehddin tutkimusta tilanteessa, jossa tutkijan ja tutkimukseen
osallistuvien maailmat ovat kokemuksellisesti kaukana toisistaan ja hyvistid tavoitteista
huolimatta toiseuttamisen ja puolestapuhumisen riskit ovat korkeat (Rastas 2005).

Tavoitteeton ajanvietto ei ole vauhdittanut tutkimusprosessejamme, mutta se on
edistinyt aineistonkeruutamme ja tuotetun aineiston pitevyyttdi monin muin tavoin
(ks. Bogolub & Thomas 2005). Lisiksi pitkikestoinen yhdessiolo ja tutuksi tuleminen
ovat auttaneet meitd ymmairtimain, ettd kaikki nuoret eivit halua osallistua tutkijan
olettamalla tavalla, olipa kyse taiteesta, haastatteluista tai muista ”ddnen kuulumisen”
keinoista. Yksin tulleiden lasten mielestd pyrkimys “korkeampaan” osallisuuden tasoon
voi vaikuttaa jopa nurinkuriselta. Rankkojen kokemusten jilkeen yksin tulleet lapset ja
nuoret saattavat ymmarrettdvisti nauttia siitd, ettd luotettava aikuinen ottaa ohjat kisiin
ja kertoo, mitd kannattaisi tehdd (ks. Kaukko 2015). Aikuisen tutkijan vastuulla on
niissikin tilanteissa keskustella, arvioida ja rakentaa kompromissia kuulluksi tulemisen
ja nakyviksi padtymisen vilille (Korjonen-Kuusipuro & Kuusisto & Tuominen 2018).

Pitkikestoiset, vastavuoroiset aikuiskontaktit ovat tervetulleita nuorille tilanteissa,
joissa luottamusta aikuisiin on ylipaitdin vaikea rakentaa. Olemme havainneet, ettd yksin
tulleen nuoren kanssa puuhaileva, hintd kuunteleva ja hinen asioistaan kiinnostunut
aikuinen, joka ei ole viranomainen, ohjaaja tai opettaja, saa nuoren maailmassa helposti
ystdvin aseman. Usein tunne on ollut molemminpuolinen. Pidimme meidén ja nuorten
vilille syntynyttd kiintymystd luonnollisena osana pitkikestoisia tutkimussuhteita, mutta
vaarana on, etti timi vadristdd nuoren ymmirrysti tutkijan roolin ja hinen oman roolinsa
vilisistd eroista. Télloin nuori saattaa padtyd puhumaan enemmin kuin mitd oikeastaan
haluaisi (Daley 2012, 4). Emotionaalinen sitoutuminen ja “sisipiiriasema” saattaa auttaa
tutkijaa padsemiin kisiksi rikkaampaan aineistoon (Ensign 2003). Suhteen hyodyllisyyttd
tai riskejd nuorelle on kuitenkin punnittava tarkasti. Eettisesti toimiva tutkija erottaa,
minki osan kerronnasta piti paityi tutkimukseen ja miti oli kerrottu aikuiselle ystiville.
Tiamin rajan kriittinen reflektointi on tirkedd koko tutkimusprosessin ajan (Daley 2012).

Kun tutkijasta tulee nuorelle "enemmin kuin tutkija”, tutkimussuhteen péittymiseen
on kiinnitettdvi erityistd huomiota. Toisin kuin normatiivisessa tutkimusetiikassa, jossa
tutkimussuhde realisoituu tutkijan ja osallistujien vilisissd suorissa kohtaamisissa ja paittyy
tutkijan poistuessa kentiltd, suhteellisessa etiikassa suhde tutkijan ja tutkimukseen osal-
listuneiden ihmisten vililld on olemassa my®s silloin, kun tutkija ei ole fyysisesti lisna.
Suhde voi my®&s jatkua aineistonkeruun piityttyd joko kaikkien osapuolten toiveesta
(Hugman ym. 2011; Kaukko & Lahti & Nummenmaa 2017; Kuusisto-Arponen 2015)
tai siksi, ettd suhteen pédttymisen uhka voi olla akuutti riski nuoren emotionaaliselle
hyvinvoinnille. Niissd tilanteissa tutkija saattaa jatkaa yhteydenpitoa esimerkiksi nuo-
ren aikuisena ystivini tai tukihenkiloni. T4lloin kanssakdymisen ehdot ja muodot on
madriteltdvd uudelleen.
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Siirtymit kentiltd pois ja rooleista toisiin voivat olla kaikille osapuolille vaikeita ym-
mirtdi. Tilanteesta riippumatta tutkijan on tirked pohtia, miten kentiltd poistuminen
tai sinne jidminen tehdiin sensitiivisesti ja nuorta kuunnellen (Kuusisto-Arponen 2015).
Eletyn etiikan nikékulmasta nuoret eivit ole tutkijalle vain "dataa” tutkimussuhteen lo-
puttuakaan, ja yhteys nuorten ja tutkijan vililld jatkuu usein my®s tulosten julkistamisen
ulkopuolella (ks. Irwin 2006). Olemme mys omissa hankkeissamme huomanneet, ettd
vuorovaikutuksessamme nuorten kanssa on syntynyt muistoja, kokemuksia ja tunte-
muksia, joilla saattaa olla ennalta-arvaamattomia ja pitkikestoisia vaikutuksia nuorten
elimiddn. Aktiivisen aineistonkeruumme jilkeiset miksei sua endd ndy?” ja "koska taas
tulet?” -tekstiviestit kertovat tutkimuksen padttymisen nuorissa aiheuttamasta himmen-
nyksestd. Tallaisten viestien jilkeen olemme usein pddtyneet vierailemaan kentilli — emme
endi tutkijoina vaan nuorista vilittdvini aikuisina, jotka parhaansa mukaan pyrkivit
selventimain kidyntiensi harvenemisen syitd. Luottamuksellisen suhteen ”pdattyminen”
on prosessi yhti lailla kuin sen alkaminenkin.

Kuten muutkin eettiset valinnat, myos tavat poistua tai jaddd on pohdittava tilanne-
kohtaisesti. Nuorten turvapaikanhakijoiden ja opettajaopiskelijoiden yhteistyoprojektissa
(Kaukko & Lahti & Nummenmaa 2017) osa tutkijoista (opiskelijat) paitti jaada kentille
tutkimustyon loputtua, ja monet heidén ja turvapaikanhakijoiden solmimistaan suhteista
syvenivit ystavyydeksi. Erddssd projektissamme haastatellut lapset keksivit tutkimuksen
jilkeen uusia toiminnan tapoja, joista syntyi satukirja (Kaukko 2017) ja myshemmin
animaatio. Toisessa projektissa osa tutkimukseen osallistuneista nuorista innostui raken-
tamaan valokuvaniyttelyd, johon péityi osallistumaan myds tutkimuksen ulkopuolisia
nuoria (Korkiamiki 2017). Tillaisista toiminnoista on kehittynyt uusia, kaikkia osapuolia
hyddyttivid projekteja. Tami ei kuitenkaan tarkoita, ettd hyvien tutkimusprojektien pitdisi
aina venyi ja laajentua. Monet projektimme on tuotu pidtokseen esimerkiksi yhteisessd
juhlassa tai tapahtumassa (Kaukko 2015; Kuusisto-Arponen 2016).

TUTKIMUKSELLISELLA HENGAILULLA NUORTEN ASEMAN EDISTAMISEEN

Maahanmuuttajatutkimuksen eettisistd haasteista on kiyty keskustelua pitkddn, mutta
yksin tulleita lapsia ja nuoria koskevia tutkimuseettisid kannanottoja on julkaistu varsin
vihin (vrt. teemanumero yksin tulleista lapsista lehdessa Journal of Refugee Studies, Kosher
2016, myos Hopkins 2008). Tamin luvun tarkoituksena on ollut tehdé nikyviksi tutki-
muksen kohderyhmisti liikkeelle lahtevad inhimillisen kohtaamisen dynamiikkaa, johon
normatiiviset tutkimuseettiset periaatteet tai eettinen ennakkoarviointi eivit yksin tuota
vastausta. Kokemuksiimme nojaten olemme péityneet esittimiin, ettd tutkimusetiikka
tulee nihdi kahtalaisesti. Formaali tutkimusetiikka standardoituine periaatteineen ja
arviointiprosesseineen on hyvi nihdi ennakointina, joka keskittyy tutkimusasetelman
ja sen potentiaalisen toteutuksen pohtimiseen. Tutkimuksen kidytinnén toteutuksen ja
sen tilanteisen lipiviemisen eettisend perustana puolestaan toimii eletty etiikka, joka
normatiivisten periaatteiden ohella nojautuu ihmisten ja asioiden vilisistd suhteista
kumpuaviin kohtaamisiin ja arkiseen todellisuuteen.
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“Tutkimuksellisen hengailun” kautta olemme pyrkineet ymmirtimain yksin tul-
leiden maahanmuuttajanuorten ylikulttuurista ja ylipaikallista arkea. Yhdessd nuorten
kanssa olemme luoneet hetkid, joissa nuoret ovat voineet vilittdd omalle elimilleen
merkityksellisid asioita tutkijoiden pohdittavaksi. Olemme antautuneet vastavuoroiseen
suhteeseen, joka normatiivisesta nikokulmasta voitaisiin tulkita tutkijan “liiallisena
emotionaalisena liheisyytend” (Hart 2016: McLeod 2010), "tutkijan kontrollin mene-
tyksend” (Sorenson & Kalmar 2017, 3) tai ammatillisten rajojen ylittimisend” (Doel
ym. 2010). Valitsemamme lihestymistapa on kuitenkin kasvattanut uskottavuuttamme
ja luotettavuuttamme tutkimuksiimme osallistuneiden nuorten silmissi ja siten tuot-
tanut ymmirrystd, jonka kautta on mahdollista purkaa kuvaa haavoittuvassa asemassa
eldvistd nuorista yksiselitteisesti uhreina. Toisaalta olemme myos paityneet vilttimain
nuorten esittdmistd rakenteellisista reunachdoista vapaina omaehtoisina toimijoina (ks.
myds Sérenson & Kalman 2017).

Normatiivista etiikkaa toteuttava tutkimuseettinen ennakkoarviointi voi tahattomasti
vahvistaa yksin tulleita nuoria uhriuttavia puhetapoja. Haavoittuvassa asemassa olevien
ryhmien tutkimisessa uhripuhe on ymmirrettivii, mutta nuorten itsensi nikokulmasta
se on usein haitallista ja ylipddtadn virheellistd. Kyvyttomiksi leimaava suojelu unohtaa,
ettd esimerkiksi yksin tulleilla nuorilla on voimavaroja, joita monenlaisista elimanti-
lanteista selvidminen on kartuttanut. Kokemustemme perusteella nuoret itse nikevit
itsensd harvoin uhreina. Yksin tulleet nuoret haluavat olla tavallisia nuoria, eldd arkeaan,
haaveilla tulevasta sekd miettid tai olla miettiméttd mennyttd, joka voi aikuisille ndyttiytyi
traagisempana kuin heille itselleen.

Eletyn etiikan nikokulma laajentaa tutkijan vastuuta yhteiskunnan jirjestelmien
kriittiseen analyysiin (ks. McNaughton & Smith 2005; Kuusisto-Arponen 2016).
Samuel Okyeren (2017, 8) mukaan normatiivisen etiikan kritiikiton noudattaminen
saattaa peilata ja vahvistaa sosiaalipoliittisen syrjdyttimisen ja ddnettémyyden asemia.
Onmissa hankkeissamme olemme ottaneet kantaa esimerkiksi nuorten suojelun tarpeen
ja lapsen edun miirittymiseen heitd koskevissa turvapaikka- ja perheenyhdistimispro-
sesseissa. Sysdys kantaaottavan yhteiskunnallisen analyysin tekemiselle on noussut tut-
kimusprosessin aikana syntyneistd nuorten esille tuomista epikohdista, kuten nuorten
kokemasta yksindisyydestd (ks. Kuusisto-Arponen 2016) tai sosiaalisen tuen puutteesta
(Korkiamiki & Wiro 2018). Kokemamme velvollisuus vilittad saavutettua ymmirrystd
laajemmalle yleisélle on nikynyt muun muassa kriittisind asiantuntijapuheenvuoroina
(esim. Kuusisto-Arponen, Helsingin Sanomien Vieraskyni 31.7.2015), kannanottoina
(esim. Lausunto lasten oikeuksista Lapsiasiavaltuutetun vuosikirjaan) tai ammattilaisille
suunnattuina blogiteksteini (esim. Hiitola & Korkiamiki 2016). Kun tillainen julkinen
keskustelu ponnistaa eletysti etiikasta, se toteutuu osallistujia kunnioittaen ja suojellen,
empatiaa ja mydtituntoa vilittden, riskit minimoiden sek yleistd poliittista sekd mo-
raalista vastuuta kantaen.

Pidimme hyodyllisend, ettd tutkimuseettisille toimikunnille osoittamamme lausunto-
pyynnot ja selvitykset ovat saaneet meiddt pohtimaan tutkimusprosessiemme vaiheita
huolella etukiteen. Normatiiviseen etiikkaan nojaavat ja niitd tulkitsevat tutkimuseettiset
toimikunnat lausuntoineen muodostavat osaltaan rationaliteettiin perustuvan tutkimus-

98



TUTKIMUSEETTISESTA SAANTELYSTA ELETTYYN KOHTAAMISEEN

eettisen tukirangan, jota vasten eettisid kysymyksid voi peilata. Tami tukiranka ei kui-
tenkaan ole tae nuorten kunnioittavalle kohtaamiselle eiki riitd takaamaan ymmirrystd
etiikan eletystd monitasoisuudesta. Normatiivisen koodiston vartijana eettinen ennakko-
arviointi ei kykene ennakoimaan tai ohjaamaan tutkijan ja tutkimukseen osallistuvien
ihmisten vilille muodostuvaa suhdetta.

Martyn Hammersleyn (2015, 433) mukaan eettiset periaatteet ovat hyodyllisid,
kunhan niitd kisitellddn muistutuksena siitd, mitd pitdisi ottaa huomioon, pikemmin
kuin periaatteina, joiden perusteella tekojen ja kidytintdjen eettisyyttd arvioidaan.
Tutkimuksellisen jirjen lisiksi tarvitaan siis sydinti, kisid ja jalkoja (Sevenhuijsen 1998).
Nikemyksemme mukaan haavoittuvassa asemassa olevien lasten ja nuorten elimis-
maailmojen ymmirtiminen edellyttdd kunnioittavaa ja luottamuksellista kohtaamista.
Luottamuksen rakentaminen ja siitd neuvottelu puolestaan on nihtivi jatkuvana tekojen
sarjana, jossa tunteiden merkitysti ei voi viheksyd. Lisdksi tarvitaan jatkuvaa pohdintaa ja
neuvotteluja siitd, mitd riskit, hyoty ja luottamus tarkoittavat lasten ja nuorten elimissi
sekd miten tutkijan ja nuorten maailmat voivat kohdata riittdvin yhteisymmarryksen
saavuttamiseksi.
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5 Pienten ja muuten kuin sanoilla
kommunikoivien lasten oma
suostumus eli hyvaksyntd havainnointi-
tai videointitutkimukseen osallistumiseen

Johanna Olli

Vaikka pienten ja muuten kuin sanoilla kommunikoivien lasten nikékulmaa on viimeisten
vuosikymmenien aikana tutkimuksissa jonkin verran tavoiteltu, on useilla alueilla, kuten
esimerkiksi vammaisiin lapsiin (Peltola & Moisio 2017) ja pienten lasten hyvinvointiin
liittyvissd tutkimuksissa (Tuukkanen 2016), lasten asioita padsiantdisesti kysytty huol-
tajilta tai muilta aikuisilta, sen sijaan ettd niitd olisi selvitetty lapsilta itseltddn. Pienilld
lapsilla tarkoitetaan tissd luvussa leikki-ikaisid eli 2—6-vuotiaita lapsia. Muuten kuin
sanoilla kommunikoivilla lapsilla tarkoitetaan pienid lapsia, jotka eivit vield ole oppineet
puhumaan, tai vammaisia lapsia, joille puhe, kirjoittaminen tai muun abstraktit ilmaukset
mahdollistavan kielen (kuten viittomakielen) kiytto ei ole joko ollenkaan tai ainakaan
padasiallinen ilmaisukeino. Vammaisiksi méiritellyt lapset on usein jitetty tutkimuksista
kokonaan pois, ilman etti sithen olisi mitdin hyvid perusteluita (Feldman ym. 2013).
Silloinkin, kun pienid puhumattomia tai vammaisia lapsia on tutkittu, on heiltd itseltddn
melko harvoin kysytty suostumusta tutkimukseen osallistumiseen. Puhumaan kykeneviltd
pieniltakin lapsilta suostumusta on kylld kysytty monilla eri keinoilla (esim. Dockett
&Perry & Kearney 2013; Dockett & Perry 2011; Flewitt 2005; Harcourt & Conroy
2005; Pyle & Danniels 2016), mutta muuten kuin sanoilla kommunikoivien lasten
suostumusta on kysytty vain harvoissa tutkimuksissa (esim. Kelly 2007; Wickenden &
Kembhavi-Tam 2014). Jotkut terveysalan ammattilaiset ovat olleet sitd mieltd, ettd lapsen
kehitysvamma tai kommunikaatiotaitojen puutteet ovat este suostumuksen pyytimiselle
(Oulton ym. 2016). Useimmiten lasten suostumusta on selvitetty vain havainnoimalla
lasten reagoimista tutkijan lisnioloon ja toimintaan (esim. Cocks 2006; Engdahl 2011;
Mortlock 2015; Palmadottir & Johansson 2015; Quennerstedt 2016). On kuitenkin
merkityksellistd sekd lapsen ettd tutkijan itsensd kannalta, onko suostumusta kysytty
lapselta siten, ettd lapsikin on tietoinen siitd, kuten tissd luvussa myShemmin kuvataan.

Huoltajilta voidaan kysyd suostumus siihen, voivatko lapset osallistua tutkimukseen,
mutta on syytd pohtia, riittdako se. Tutkimusten mukaan lasten vanhemmatkaan eivit
aina nie asioita samalla tavalla kuin lapsensa tai eivitkd vilttimittd kuuntele heitd, vaan
ovat tottuneet padttdimiin asioista heididn puolestaan lasten nikokulmaa selvittimarted
(Coyne & Callagher 2011; Martin ym. 2009; Nikunlaakso 2010; Runeson ym. 2002;
Vaitti 2013). Kaikissa lapsen oikeuksien sopimuksen ratifioineissa maissa jokaisella
lapsella on kuitenkin oikeus saada omat nikemyksensi huomioiduiksi hinti koskevissa
asioissa (Olli 2012; Suomen perustuslaki 1999; YK:n yleissopimus lapsen oikeuksista
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1989, artikla 12), siis my®os tutkimuksissa, jotka koskevat lasten asioita. Toisaalta lapsilla
on myds oikeus tulla suojelluksi (YK:n yleissopimus lapsen oikeuksista 1989, artiklat 3
ja 36), eikd tutkimukseen osallistumisen aiheuttamia mahdollisia haittoja aina pystytd
arvioimaan etukiteen. Tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuus onkin eris keskei-
simmistd tutkimuseettisistd periaatteista juuri siksi, ettei tutkimuksen vaikutuksista
yksittdisiin osallistujiin voida olla varmoja. Lisiksi aivan eri asiat voivat merkitd haitto-
ja tutkijoille ja lapsille, ja suostumusprosessi on yksi keino selvittdd asiaa (Alderson &
Morrow 2004).

Erilaisissa tutkimusasetelmissa lasten suostumukseen liittyy hyvin erilaisia eettisia
kysymyksid. Esimerkiksi lddketutkimuksissa voi yhtend nikokulmana olla lapsen osallis-
tumisesta seuraava mahdollinen suora terveydellinen hyoty, jota pieni lapsi ei itse pysty
vield arvioimaan. Samoin pienen lapsen voi olla vaikea ottaa kantaa tutkimuksiin, jotka
toteutetaan hinen kannaltaan abstrakteilla menetelmilli, kuten lomakkeilla. Tima luku ei
kuitenkaan mahdollista suostumuskysymyksen kisittelya kaikkien eri tutkimusasetelmien
osalta. (Lasten suostumuskysymyksid kisittelee myos Liisa Nieminen, ks. Nieminen, tdssi
teoksessa.) Tdssd luvussa kisitelldin havainnointitutkimuksia, joissa tutkimusmenetelmi
on pienenkin lapsen kisitettivissi: joku vieras ihminen seuraa hinen elimiinsi tai joitain
osia siité ja usein lisdksi videoi sitd tai kirjoittaa siitd muistiinpanoja.

Videoinnin kiyttdmiseen liittyy runsaasti sille ominaisia eettisid kysymyksid esimerkiksi
yksityisyyden ja luottamuksellisuuden nikokulmasta, kuten Niina Rutanen ja kump-
panit (2018) artikkelissaan kuvaavat (ks. myos Alanko & Juutinen, tissi teoksessa). Jo
tutkimusta suunniteltaessa tulee miettid, mikd merkitys lapsen yksityisyyden kannalta
on silld, jos videon nikevit useat aineistoa analysoivat tutkijat tai jos sitd kiytetddn jopa
tulosten esittdmisessd (Rutanen ym. 2018). Toisaalta tulee pohtia sitikin, voidaanko
videoiden jakamisella tuottaa tutkimustulosten analysoimiseen tai esittimiseen jotain
sellaista lisdarvoa, jota ei muuten saavutettaisi (mt.). Jos videoita jactaan laajemmin, tulee
miettid mys lapsen tunnistettavuuteen liittyvid kysymyksid, kuten paljastaako video
lapsen kasvot, nimen, iin, paikkakunnan tai muuta identiteettiin kannalta keskeistd
(Mustola & Kiili, tissi teoksessa).

Tissa luvussa pohdin, mitki asiat vaikuttavat havainnointi- ja videointitutkimuksessa
suostumuksen pyytimiseen pieniltd ja muuten kuin sanoilla kommunikoivilta lapsilta
ja miten suostumusta voidaan kysyi silloin, kun lapsi ei ilmaise itseddn sanoilla. Lisiksi
pyrin arvioimaan, millaisia seurauksia suostumuksen pyytimiselld on. Tarkastelen lasten
tutkimussuostumusta aiemman kirjallisuuden ja oman meneilld4n olevan viitoskirjatut-
kimukseni kdytinnén esimerkkien valossa.

ERILAISET SUOSTUMUSKASITTEET JA -KASITYKSET

Osallistumisen vapaachtoisuuden varmistamiseksi on kehitetty tietoisen eli tietoon pe-
rustuvan suostumuksen kisite (informed consent), joka edellyttdd suostumuksen antajalta
rationaalista ajattelukykyd. Kdytin tissd luvussa ilmaisua tietoinen suostumus, koska se
viittaa selkeimmin sithen, mitd tillaisen suostumuksen antajalta odotetaan: ettd hin

106



TUTKIMUSEETTISESTA SAANTELYSTA ELETTYYN KOHTAAMISEEN

on ymmartinyt tutkimuksen tavoitteet, menetelmit, mahdolliset riskit ja hyddyt ja
vield erindiset muutkin tutkimukseen ja sithen osallistumiseen oleellisesti liittyvit seikat
(TENK 2009; World Medical Association 2013). Kiytin “tietoista” “tietoon perustuvan”
sijaan myos siksi, ettd vaikka kaikki timi tieto olisi annettu, osallistumispiitds voi silti
perustua johonkin muuhun kuin tietoon, esimerkiksi tunteisiin. Jos osallistuja ei itse
kykene antamaan tietoista suostumusta, sitd pitiisi kysy4 hinen lailliselta edustajaltaan,
joka lapsen kohdalla yleensd on hinen vanhempansa. Osallistujan oma hyviksynti
(assent) osallistumiselle pitdisi Helsingin julistuksen mukaan hankkia hinen laillisen
edustajansa tietoisen suostumuksen lisdksi silloin, kun osallistuja "katsotaan kykenemit-
tomiksi antamaan suostumustaan, mutta hin pystyy osallistumaan tutkimusta koskevaan
paitoksentekoon” (World Medical Association 2013). Vuonna 2018 lausuntokierrok-
sella olleessa luonnoksessa ihmistieteiden tutkimusmenetelmii kiyttivin tutkimuksen
eettisistd periaatteista (TENK 2018) ei kiytetty eri suostumuskasitteitd, vaikka tutkit-
tavan itsemadridmisoikeutta ja vapaachtoisuuden periaatetta korosttiin silloinkin, kun
joku muu antoi laillisen suostumuksen. Tdssd luvussa kidytetddn suostumuksesta sanaa
hyviksynti silloin, kun kisitellddn tutkimukseen suostumista tapauksissa, joissa lapsi
on leikki-ikdinen tai vanhempikin, mutta ei kiytd puhetta joko ollenkaan tai ainakaan
padasiallisena ilmaisukeinona. Kisitettd “suostumus” kiytetdin tietoisen suostumuksen
ja hyviksynnin ylikisitteeni silloin, kun puhutaan kaikista eri tavoista suostua osallis-
tumaan tutkimukseen.

Tietoisen suostumuksen antaja (aikuinen tai kognitiivisesti riittdvin kehittynyt lapsi
tai nuori) saa rationaalisen ajattelukyvyn vaatimuksesta huolimatta kieltdytyd tutki-
muksesta mistd tahansa epirationaalisestakin syysté; siksi, ettd pelottaa, tai siksi, ettei
huvita — tai aivan ilman syytikin. Itse en nie, miksi timi tutkimukseen osallistumisen
vapaachtoisuus ei yhti lailla koskisi pienid lapsia. Pienille lapsille on kuitenkin aiemmin
saatettu myontédd oikeus kieltdytyd vain siind tapauksessa, ettd he pystyvit perustelemaan
kieltdytymisen rationaalisesti. Muussa tapauksessa heiddn on katsottu olevan kykenemit-
tomid padrtimidn osallistumisestaan. Esimerkiksi Ethics Advisory Committee of Royal
College of Paediatrics and Child Health (RCPHC 2000) on ehdottanut ohjeissaan, ettd
lapsen kieltdytymisti pitiisi kunnioittaa, jos lapsi kykenee perustelemaan sen. Suomessa
kuitenkin Valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan asettaman tys-
ryhmin raportissa "Nikokulmia lddketieteellisistd tutkimuksista lapsilla” (ETENE 2003)
todetaan, ettd ohjeiden mukaan myds lapsen kieltdytymistd on kunnioitettava, vaikka
reaktio ei olisikaan rationaalisen kiyttdytymismallin mukainen. ETENEnkin ohjeessa
siis katsotaan tarpeelliseksi erikseen mainita, ettd lasten kohdalla my®és ei-rationaalinen
tapa ilmoittaa kieltdytymisestd on otettava tosissaan — aikuisten kohdalla tillaista lisi-
huomautusta ei yleensi loydy.

Lapsen hyviksynnin kysymisen tarpeellisuudesta esiintyy ristiriitaisia nikemyksia.
Joidenkin tahojen mukaan tietoiseen suostumukseen kykenemattomiled lapsilta ei pitdisi
kysyd minkdinlaista suostumusta ja sithen kykenevien taas pitiisi saada paitcda ihan itse
(mm. Baines 2011). T4min ajattelutavan mukaan toimittaessa ongelmia syntyy siiti, jos
lapsen ja vanhempien vastaukset tietoista suostumusta ja hyviksyntii kysyttiessi eroavat
toisistaan, jolloin voitaisiin toimia vain jommankumman mukaan. Tétd ajattelutapaa
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edustava Paul Baines (2011) kannustaa kuitenkin vanhempia keskustelemaan aiheesta
lapsen kanssa ennen kuin he péittivit suostumuksesta lapsen puolesta. Mielestini timi
on ongelmallista siksi, ettd tdlldin emme tutkijoina voi tietdd, ovatko vanhemmat todella
kuunnelleet lasta — tutkimuksethan ovat osoittaneet, etteivit vanhemmat sitd muissakaan
kuin tutkimussuostumukseen liittyvissd asioissa aina tee (Coyne & Callagher 2011;
Martin ym. 2009; Nikunlaakso 2010; Runeson ym. 2002; Vaitti 2013). Lapsilla on
joka tapauksessa oikeus tulla kuulluksi maailman kaikissa maissa (Yhdysvaltoja lukuun
ottamatta) lainsdddintoon hyviksytyn lapsen oikeuksien sopimuksen perusteella, toteut-
tivatpa vanhemmat titd oikeutta tai eivit.

Toiseksi lapsen hyviksynnin kysymittd jittimisen perusteluksi on esitetty, ettd
antamalla lapsen ilmaista hyviksyntinsi tai kieltdytymisensd saattaisimme aiheuttaa
jannitteitd perheen sisdiseen pidtoksentekoon (Baines 2011). Oletettavasti jinnitteitd
aiheuttaa kuitenkin se, ettd lapsi ja vanhemmat ovat eri mielti tutkimukseen osallistumi-
sesta, kuten Madden ja kumppanit (2016) ovat kuvanneet, eiki se, milld tavalla lapsen
osallistumisesta paitetian. Tamin vuoksi mahdollisten jinnitteiden aiheuttaminen ei
ole mielekis perustelu lapsen hyviksynnin selvittimarted jactdmiselle.

Lisiksi lapsen hyviksymisen selvittimisen tarpeellisuutta pohdittaessa on joskus ih-
metelty ristiriitaa siin, ettd lapsi saisi padttdd tutkimukseen osallistumisestaan, mutta ei
saa padtead esimerkiksi itselleen tehtévistd lddketieteellisistd toimenpiteistd (Baines 2011).
Lapsilla on kylld (YK:n yleissopimus lapsen oikeuksista 1989; Suomessa my®és laki poti-
laan asemasta ja oikeuksista 1992) oikeus tulla kuulluksi my6s omaa hoitoaan koskevissa
asioissa, eikd sen toteutumattomuus oikeuta lapsen kuulematta jattimistd tutkimuksis-
sakin. Silti juuri tdssd kohtaa paljastuu tutkimusetiikan ja esimerkiksi terveydenhuollon
etiikan ero: tutkimukseen osallistumisen pitdd olla kokonaan vapaachtoista. Tutkimusta
ei tehdi siihen osallistuvan lapsen takia, vaan hin osallistuu sithen tutkimuksen takia.
Terveystieteissd pidetdidn erddni keskeisenid periaatteena sitd, ettd tutkimuksen tavoitteet
eivit koskaan voi olla etusijalla yksittdisten tutkittavien oikeuksiin ja etuihin nihden
(World Medical Association 2013). Ihmistieteiden eettisissd periaatteissa titd ei ole
aivan yhti selvisti muotoiltu, vaikka uudessa luonnoksessa painotetaan osallistumisen
vapaachtoisuutta, riittdvii tiedonsaamista ja itsemédradmisoikeutta (TENK 2018) ko-
rostuneemmin kuin vanhassa (TENK 2009). Luonnoksessa myos todetaan erikseen, ettd
tutkijan tulisi keskeyttdd tutkimukseen osallistuminen sellaisen alaikidisen, alentuneesti
toimintakykyisen tai muuhun haavoittuvaan ryhmain kuuluvan tutkittavan osalta, jonka
edun ja tahdon mukaista osallistuminen ei ole (TENK 2018).

Useat tahot (mm. Oulton ym. 2016; Sammons ym. 2016) ovat myds osoittaneet
lapsen hyviksynnin selvittimattd jattimisen (Baines 2011) epdmielekkidksi seki lasten
ettd tutkimuksen kannalta. Oulton ja kumppanit (2016) paityvit kirjallisuuskatsauksen ja
empiirisen kyselyn perusteella toteamaan, ettd hyvin hoidettu hyviksyntiprosessi vihen-
tdd lasten pakottamisen riskid ja tukee avointa keskustelua ja luottamuksen syntymisti.
Hyvin hoidetussa hyviksyntiprosessissa otetaan heidin mukaansa huomioon lapseen
liiteyvit tekijdt, perhedynamiikka sekd tutkijaan, tutkimusasetelmaan ja mukana oleviin
organisaatioihin liittyvit tekijit (Oulton ym. 2016). Tutkijoiden ja tutkimuksen kannalta
oleellista on lasten tietoinen, vapaachtoinen ja pitkikestoinen sitoutuminen tutkimukseen
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(Oulton ym. 2016). Sammons ja kumppanit (2016) toteavat, ettd aiemmin lddketieteessd
suojeltiin lapsia tutkimuksilta, mutta nykyain olisi eettistd huomioida my®s lasten oikeus
osallistua ja oikeus saada lapsia hyddyttivaa tietoa. Lapsen hyviksynnin selvittiminen
rakentaa tutkimuskumppanuutta, jossa lasten aito osallistuminen mahdollistuu.

Tissi luvussa lihtokohtana on kisitys, jonka mukaan leikki-ikdisten ja muuten kuin
sanoilla kommunikoivien vanhempienkin lasten osallistumiseen havainnointitutkimuk-
seen on tarpeellista saada tietoinen suostumus lapsen huoltajalta ja hyviksynti lapselta
itseltddn perustuen lapsen oikeuteen seki tulla suojelluksi ettd osallistua oman eliminsi
ratkaisuihin.

MITA SUOMEN LAIT JA OHJEISTUKSET SANOVAT LAPSEN
SUOSTUMUKSESTA?

Taminhetkiset tutkimusetiikan ohjeistukset ja lainsddddntd Suomessa eivit anna paljon-
kaan apua pienten ja muuten kuin sanoilla kommunikoivien lasten suostumuskysymyk-
seen lapsen oikeuksien sopimuksen 12. artiklaa (YK:n yleissopimus lapsen oikeuksista
1989) ja sitd tarkentavaa yleiskommenttia (YK 2009) lukuun ottamatta. Esimerkiksi
Tutkimuseettisen neuvottelukunnan julkaisemissa humanistisen, yhteiskuntatieteellisen
ja kdytedytymistieteellisen tutkimuksen eettisissd periaatteissa (TENK 2009) tarkastel-
laan timin aihepiirin osalta lihinni sitd, saavatko huoltajat estdd lasten osallistumisen
tutkimuksiin. Lasten oman suostumuksen kysymyksid julkaisussa ei kisitelld, vaikka sen
ehdotuksissa katsotaan tarpeelliseksi "ryhtyd toimenpiteisiin lainsddddnnén muuttamiseksi
siten, ettd lapsille sekd Suomen perustuslaissa ettd YK:n lapsen oikeuksien sopimuksessa
turvattu oikeus saada vaikuttaa itseddn koskeviin asioihin kehitystiin vastaavasti toteutuu
my&s lapsen tutkimukseen osallistumista koskevissa asioissa”. Tutkimuseettisen neuvotte-
lukunnan luonnoksessa uudeksi ohjeeksi (TENK 2018) aihetta on kisitelty laajemmin.
Sielld todetaan, ettd alle 15-vuotiaan tutkimukseen osallistumisesta paittid ensisijaisesti
huoltaja, mutta tutkittavan itsemadraamisoikeutta ja vapaachtoisuuden periaatetta on
aina noudatettava siitd riippumatta, onko tutkimukseen saatu huoltajan tai muun laillisen
edustajan suostumus (TENK 2018).

Eniten lapsen osuutta tutkimukseen suostumisessa on pohdittu lidketieteellisten
tutkimusten osalta. ETENEn (2003) muotoilemissa kannoissa liiketieteellisisti tutki-
muksista lapsilla paddytdan toteamaan, ettd lapsille on annettava mahdollisuus osallistua
itsed koskevaan pditdksentekoon aina kun se on mahdollista. Vaikka ETENEn mukaan
“myos kouluikiistd nuoremman lapsen vastustusta on kunnioitettava’, niin silti varsi-
naiseen tietoiseen suostumukseen kykenemittdmin lapsen suostumuksen merkitys jai
hieman episelviksi, kun taas sithen kykenevin alaikiisen suostumus “on vilttimiton
edellytys tutkimuksen toteuttamiselle” (ETENE 2003).

Laki lddketieteellisestd tutkimuksesta (1999) miirittelee asian niin, ettd lapselta on
saatava kirjallinen suostumus silloin, jos hin kykenee ymmairtimiin hineen kohdistuvan
tutkimustoimenpiteen merkityksen. Sen lisiksi lain mukaan lapsen mielipidetti on "hénen
ikinsi ja kehitystasonsa huomioon ottaen noudatettava”, jos lapsi vastustaa tutkimusta.
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Tarkimmin tutkijoita on lasten suostumuksen osalta ohjeistanut FINPEDMED
(Finnish Investigators Network for Pediatric Medicines), joka on kansallinen lastenlddk-
keiden tutkimusverkosto. FINPEDMED on tehnyt eri ikiryhmille omat suostumusmal-
linsa. Vain 0—5-vuotiaille lapsille suostumusmallia ei ole. Heidét kuitenkin huomioidaan
ohjeissa toteamalla, ettd my6s timinikiisten lasten “mielipide on kuultava ja hinen
vastustuksensa ja oletettu tahtonsa on huomioitava’, eli lasta ei tule ottaa tutkimukseen,
jos hin selkeisti vastustaa sitd. (FINPEDMED 2015.)

Tutkimuksen tekemiseen liittyvit lait ja tutkimuseettiset ohjeistukset auttavat vain
rajallisesti tutkijaa sen miettimisessd, milld tavalla pieneltd tai muuten kuin sanoilla kom-
munikoivalta lapselta kysytdin suostumusta ja miké sen merkitys on. Lapsen oikeutta saada
nikemyksensi huomioiduksi hinti koskevissa asioissa kehitystdin vastaavasti (Suomen
perustuslaki 1999/731; YK:n yleissopimus lapsen oikeuksista 1989) on tutkimussuos-
tumuksen kontekstissa usein tulkittu siitd nikokulmasta, ettd pienen lapsen kehitykseen
ei vield kuulu paittdd niin vaikeista asioista kuin tutkimukseen osallistuminen. Nojaan
kuitenkin tissd luvussa YK:n lapsen oikeuksien komitean lapsen oikeuksien sopimuksen
12 artiklaa tarkentavaan nikemykseen, jonka mukaan aikuisten pitdisi “aina olettaa,
ettd lapsi kykenee ilmaisemaan nikemyksiddn, ilman ettd lapsen tarvitsee ensin osoittaa
kykenevinsi sithen” (YK 2009). Samassa julkaisussa todetaan, ettd timi edellyttdd myos
muiden kuin kielellisten viestintitapojen tunnustamista ja kunnioittamista (YK 2009).
Eli siis kaiken ikdisten ja kaikilla tavoilla kommunikoivien lasten nikemykset pitdisi
huomioida. Itse olen aiemmassa artikkelissani (Olli 2012) tulkinnut lapsen nikemyksen
huomioimisen tarkoittavan, ettd kaikille lapsille on tarjottava mahdollisuus heille ominai-
sella tavalla ilmaista nikemyksensi ja heille on vastattava asiaankuuluvasti — olipa sitten
kyse tutkimukseen osallistumisesta tai mistd tahansa lapsen elimiin vaikuttavasta asiasta.

TUTKIMUSETIIKKA ON ASENNETTA JA AJATTELUTAPOJA

Suostumuksen pyytimiseen vaikuttavat tutkijan eettiset, ontologiset ja epistemologiset
kisitykset. Eettisessd toiminnassa on aina kyse asenteista (Nikander & Zehner 2006;
Walsh 1998). Eettisti on sellainen toiminta, joka kohdistuu ihmisiin, joita kunnioitetaan
(Walsh 1998). Kunnioitus ei kuitenkaan perinteisesti ehki ole ollut ensimmaiinen sana,
jolla aikuiset kuvaisivat asenteitaan lapsia kohtaan, silld pitkdin on ajateltu, ettd lapsen
pitdd ensisijaisesti kunnioittaa aikuista. Suuri osa nykyajan aikuisistakin on sisdistanyt
timan ajatuksen lapsuutensa ja koulutuksensa aikana, vaikka viime aikoina (ja valta-
virrasta poikkeavissa pedagogiikoissa jo aiemmin) onkin alettu korostaa myds lasten
kunnioittamista. Monien lapsi-instituutioiden rakenteet ja toimintakulttuurit myos
perustuvat aikuiskeskeisille eli aikuisten ajattelutapoja kunnioittaville kiytinnaille, ja
niiden muuttaminen on hidasta. Kuten Daniel Walsh (1998) kuvaa, tutkijan on harkit-
tava tarkkaan, mitd merkitsee tydskentely maailmassa, joka ikddn kuin kidantid lasten ja
aikuisten perinteiset asemat ylosalaisin. Nidin ollen lasta kunnioittavan lihestymistavan
valinneenkin tutkijan kannattanee kaikissa vaiheissa tarkastella myos pinnan alla vai-
kuttavia asenteitaan, kuten myshemmin tissd luvussa kerron itse joutuneeni tekemain.
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Tutkimukseen osallistuvien lasten kannalta tutkijan asenteet tulevat konkreettisiksi
ensimmiistd kertaa juuri tutkimuksen hyviksyntid kysyttiessd. Havainnointitutkimuksen
tekeminen vaatii Walshin (1998) mukaan osallistujilta aivan erilaisen suostumuksen kuin
perinteiset suostumuslomakkeet mahdollistavat, silli havainnointi on aina jollain tavalla
tungettelevaa. Hinen mukaansa arkielimissi ihmiset neuvottelevat tillaisesta toista
kunnioittavan kanssakdymisen suostumuksesta jatkuvasti, mutta aikuiset kuitenkin vain
harvoin lasten kanssa. Erityisesti vammaiset lapset ovat usein asemassa, jossa aina joku
muu paicedd heidin asioistaan (Hill 2005), eivitki lapset ole itse tottuneet puhumaan
puolestaan (Wickenden & Kembhavi-Tam 2014). Aikuisten ja lasten suhteissa yleensa
sekd aikuiset ettd lapset pitdvit aikuisia tiedon omistajina, suostumuksen antajina ja
sddntdjen laatijoina. Lapsinikdkulmaa etsivissd tutkimuksissa timi asetelma kdintyy
ylosalaisin: lapset ovat niité, joilla on tietoa, ja niitd, jotka voivat antaa suostumuksen
paistd sithen kisiksi ja vield mairitelld sidnnotkin tille toiminnalle. (Walsh 1998.)

Tutkijan etiikkaan ja tutkimussuostumuksen tai hyviksynnin pyytimiseen vaikut-
tavat asenteiden lisiksi hdnen ontologiset ja epistemologiset kisityksensi. Ontologisesti
oleellisia ovat tutkijan kisitykset lasten ja aikuisten erilaisuudesta tai samanlaisuudesta.
Aiemmin tutkimusetiikassa korostettiin lasten ja aikuisten erilaisuutta ajatellen, ettd
lasten ”vihdisemmin” kognitiivisen kompetenssin takia oleellinen seikka on lasten oi-
keus tulla suojelluksi (Christensen & Prout 2002). Muutaman viime vuosikymmenen
aikana lapsuudentutkijoiden esiin tuoma kisitys lapsesta aktiivisena toimijana ja osaajana
on tuonut keskusteluun aikuisten ja lasten samanlaisuuden. Jotkin tutkimusetiikan
suuntaukset lahtevitkin kisityksestd, ettd lasten ja aikuisten vililld ei ole mitdin sellaisia
eroja, joiden takia lapsia pitidisi kohdella etiikan tai edes metodologian nikokulmasta eri
tavalla kuin aikuisia (Strandell 2010).

Tissd luvussa lapset ja aikuiset nihdddn samaan aikaan erilaisina ja samanlaisina,
mutta aina ihmisarvoltaan yhtildising eli yhtd arvostettavina. Taman vuoksi kisitteitd
"lapsikeskeiset”, "lapsiystivilliset” tai “lapsinikokulmaiset” menetelmit ei tdssd pidetd
alentuvina, kuten jotkut tutkijat ovat niitd tulkinneet. Esimerkiksi Samantha Punch
(2002) suosittelee kisitteen lapsiystivilliset menetelmit” sijaan kiytettdviksi kisitteitd
tutkimusystavilliset (research-friendly) tai ihmisystavilliset (person-friendly).

Silti tutkimussuostumusta kisiteltdessi on pohdittava seki lasten ja aikuisten eri-
laisuutta ettd samanlaisuutta. Erilaisuus nikyy yhtdiltd taidoissa ja tavassa hahmottaa
maailmaa, toisaalta asemassa ja siini, millaista kohtelua yleensi saa. Vaikka valtaerot
ovat ldsnd kaikissa tutkimuskohtaamisissa, ne saattavat olla erityisen korostuneita lapsi—
aikuinen-suhteissa johtuen ikderoista ja muista sosiaalisista eroista (Spyrou 2011). Pia
Christensen ja Alan Prout (2002) kehottavat tutkijoita osallistumaan dialogiin, joka
tunnistaa samankaltaisuudet, mutta kunnioittaa erilaisuutta seki lasten ettd lasten ja
aikuisten kesken.

Epistemologisesti tutkimussuostumuksen kannalta keskeisid kysymyksid ovat mitd
ja miten voidaan tietdd ja miki ylipddtddn on tietoa. Ihmistieteissd ymmarretddn, ettei
tutkija koskaan nie asioita aivan tutkittavan tavoin tai pddse timin ”pddn sisille”. Tutkijan
on kuitenkin tehtdvi analyysia ja tulkintaa aineistostaan. Kuten Marleena Mustola ja
kumppanit (2015) toteavat, kielellisyyteen ja kirjalliseen tekstiin keskittyvit menetelmit
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ovat pitkddn hallinneet ihmistieteitd. Tdmin vuoksi aiemmin pienten ja muuten kuin
sanoilla kommunikoivien lasten asioita on tutkittu aikuisilta kysymill, jolloin tutki-
mussuostumustakin on luonnollisesti kysytty aikuisilta. Vaikka viime aikoina on alettu
arvostaa myos kuvallisia ja toiminnallisia tutkimusmenetelmid, kisitys suostumukseen
tarvittavan tiedon laadusta ja midrdstd on saattanut perustua perinteiseen tietoisen
suostumuksen mairitelmdin, jonka mukaan tutkittavan pitdisi kyetd ymmirtimdin
tavalla, joka vaatii varsin paljon kielellistd ja kognitiivista kapasiteettia. Lisiksi lasten
nikemysten luotettavuutta saatetaan epiilld (Christensen & Prout 2002; Punch 2002),
ja siksi ne sivuutetaan. Niin piadytidn luonnollisesti pitimddn aikuisia ainoina, joilta
on mielekistd kysyi lapsen osallistumisesta tutkimukseen. Onkin seki epistemologinen
ettd eettinen kysymys, pidetddnkd pienten lasten tietoa esimerkiksi tutkimustilanteesta
tietona ja millainen painoarvo sille annetaan. Kysyttdessi lapsen hyviksyntid perinteisesti
kisitetyn tietoisen suostumuksen sijaan osoitetaan arvostusta lapsen kokemustiedolle
asioista, jotka hin kykenee ymmirtimiin, mutta ei vaadita hintd ottamaan kantaa
asioihin, jotka menevit hineltd yli ymmarryksen.

MITEN SUOSTUMUSTA PYYDETAAN EETTISESTI2

Etiikka perustuu ajattelutapoihin, mutta nikyy toiminnassa. Siksi kaikki metodologiset
valinnat ovat aina my®s eettisid valintoja. Tutkimussuostumustakin voidaan pyytii lapselta
tavoilla, jotka joko mahdollistavat tai ehkidisevit lapsen oikeuksien toteutumista: lapsen
oikeutta tulla suojelluksi tai lapsen oikeutta osallistua tai molempia niisti.

Tutkimussuostumuksen kysymiseen liittyvissd ratkaisuissa tutkijan tulee tiedostaa las-
ten ja aikuisten erilaisuus, joka nikyy erityisesti lapsen asemassa. Lapsi on aina alisteisessa
asemassa aikuisiin nihden sekd perheessdin ettd hineen kanssaan tekemisissd olevissa
instituutioissa, ja aikuisilla on my®&s laillinen valta pddttdd pienen lapsen asioista, ndin
ollen my®&s lapsen tutkimukseen osallistumisesta — tai niin ainakin yleisesti on tulkittu
lakia lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta (1983) esimerkiksi aiemmissa ihmistieteiden
eettisissd ohjeissa (TENK 2009). Tosiasiassa laki sisdltad huoltajan velvollisuuden selvittdd
lapsen mielipide ja ottaa se huomioon. Kyseistd lakia uudistettaessa ollaan kuitenkin
korostamassa lapsen osallisuutta aiempaa selvemmin. Jotta lapsen osallistumisen oikeus
voisi toteutua, on tirkedi tiedottaa tutkimuksesta lapsen huoltajille ja muille mahdollisille
”portinvartijoille” niin hyvin, etteivit he tiedon puutteen vuoksi esti lapsen osallistu-
mista. Vanhemmat saattavat esimerkiksi olla huolissaan siitd, pystyyko heidin lapsensa
osallistumaan, jos hin ei osaa puhua (Kelly 2007).

Koska kaikki huoltajat eivit ole perehtyneet lasten suojelluksi tulemisen ja osal-
listumisen oikeuksiin, voi olla tarpeellista mainita niistd myds tutkimustiedotteessa.
Vanhemmat saattavat oman nikemyksensi perusteella painostaa lapsiaan osallistumaan
tutkimukseen (Madden ym. 2016) tai kieltdytymain siitd. Toisaalta lapset usein myds
luottavat vanhempiensa nikemyksiin ja arvostavat niitd niin, ettd voi olla vaikea erottaa
suostumusprosessissa lapsen ja vanhempien osuutta (Madden ym. 2016). Aikuisten
tutkimukseen osallistujien tilanne ei tosin valttdimittd ole toinen: he voivat keskustella
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asiasta ldheistensd kanssa, eikd lopputulos silloin ole pelkistdin osallistujan yksiléllinen
piitds.

Lasten kommunikaatiotapojen erilaisuus aikuisten tapoihin verrattuna vaatii tutkijalta
myo6s muiden kuin kielellisten viestintitapojen tunnustamista ja kunnioittamista (YK
2009). Osallistumisen oikeuden toteutumiseksi lapsen hyviksynnin pyytimiseen tarvi-
taan my&s kullekin lapselle sopivat kommunikaatiomenetelmit. Puheen ja kirjoitetun
tekstin lisiksi voidaan kiyttdd puhetta tukevia ja korvaavia menetelmii eli esimerkiksi
kuvakommunikaatiota, viittomia (Cameron & Murphy 2006; Kelly 2007; Wickenden
& Kembhavi-Tam 2014) ja lapsen omalle kommunikaatiotavalle virittdytymisti ja toi-
minnan kautta kommunikointia (Cocks 2006; Spitzer 2003).

Suojelluksi tulemisen oikeus voi toteutua, jos tutkija on riittdvin sensitiivinen lapsen
kohtaamisessa ja suhteen luomisessa. Tdma vaatii lapseen tutustumista ja ajan kdyttimistd
(Cameron & Murphy 2006; Kelly 2007) seki lapsen liheisten tietojen hyddyntimistd
esimerkiksi selvittimalld heiltd etukiteen, miten lapsi ilmaisee tyytyviisyyttd tai tyyty-
mittomyyted (Morris 2003).

Suojelluksi tulemisen oikeuteen liittyy my®os sen hyviksyminen, ettd lapsi saattaa jossain
vaiheessa prosessia muuttaa mielipidettddn tutkimukseen osallistumisesta. Suostumus
tulisi siis ndhdi jatkuvana prosessina (Cameron & Murphy 2006; Cocks 2006; Lewis &
Porter 2004; Walsh 1998). Lapsen suojelua on myos tutkimusprosessin keskeyttdmisen
tai lopettamisen mahdollistaminen lapselle. Se tulee tehdi helpoksi (Lewis & Porter
2004) esimerkiksi stop-kortin (Kelly 2007) tai liikennevalokorttien (Lambert & Glacken
2011) avulla, harjoittelemalla keskeyttimistd (Morris 2003) ja lapsen hienovaraisia kiel-
tdytymisen merkkeja havainnoimalla (Lambert & Glacken 2011).

Lasten olisi hyvi saada my6s mahdollisuus esittdd kysymyksii tutkijalle (Kelly 2007),
jotta he tietdisivit, kuka heidin elimainsi seuraa. Toisinaan lapset keksivit myos itse
keinonsa tutustua tutkijaan tai "testata” hantd, kuten Alison Cocks (2006) arvelee erdin
lapsen tehneen, kun tdmi viittoi tutkijan seuraamaan itsedin kiipeimain yli kiipeilyte-
lineiden, rydmiméin mirissi hiekassa, heilumaan kiipeilytangolla ja lopuksi laskemaan
mutaisesta liukumiestd. Lapset voivat myos muokata vuorovaikutussuhdetta tutkijan
kanssa osallistumalla tutkimusvilineiden, kuten nauhurin kiytt66n, ja tutkijan onkin
hyvi miettid myos sitd, millainen rooli tutkimusvilineilld on aikuisen ja lapsen vilisen
vuorovaikutussuhteen muotoutumisessa tutkimustilanteessa (Alanko & Juutinen, tissi
teoksessa).

SUOSTUMUSPROSESSI OMASSA HAVAINNOINTITUTKIMUKSESSANI

Tutkimukseni tavoitteeksi on prosessin kuluessa muodostunut vammaisten lasten
toimijuutta tukevan hoitotyén mallin kehittiminen. Aineistoni koostuu neljisti eri
osatutkimuksesta, joissa on kiytetty kahta empiiristi aineistoa: tapaustutkimusaineistoa
ja videoitua havainnointiaineistoa. Ensimmiisen vaiheen tapaustutkimuksessa (Olli &
Vehkakoski & Salanterd 2014) havainnoin lastenneurologisella osastolla yhden lapsen
ja hinen vanhempiensa kanssa tyskentelevii sairaanhoitajaa viikon ajan, luin hinen
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hoitotyon kirjauksensa ja kidytin videoavusteista muistelumenetelmii hoitajan kanssa.
Lisiksi tein kaikille kyseisen osaston hoitajille avoimen kyselyn heidin tyonsi sisillostd
sihkopostin kautta. Tamin osatutkimuksen tarkoituksena oli kuvata sairaanhoitajan
ty6td lastenneurologisella osastolla, joten aluksi tutkijan katseeni kohdistui ensisijaisesti
hoitajiin, jotka tissi aineistossa olivat kaikki lastenneurologian osastolla pitkiin tyosken-
nelleitd sairaanhoitajia. Havainnointiosuuden lapsi oli leikki-ikdinen ja ilmaisi itseddn
muutamilla yksittiisilld sanoilla seki ilmeilld ja eleilld. Lisdksi hinelle oli alettu opettaa
kuvakommunikaation ja tukiviittomien kiyttod, mutta hin ei vield oma-aloitteisesti
kiyttanyt niitd.

Ensimmiisessd osatutkimuksessa selvitin vastauksia kahteen tutkimuskysymykseen:
mitd ovat hoitotydn toiminnot lastenneurologisella osastolla, ja millaisista ajatusmalleista
niiden toteuttamistavat kertovat. Aineiston analyysin my6td havahduin siihen, miten
lapsen nakokulma oli tutkimuksessani (kuten analyysini mukaan kiytinnén hoitotyos-
sakin) jaanyt sivummalle, vaikka lastenneurologisella osastojaksolla on kyse nimenomaan
hianen elimistddn. Sekd havainnointiaineistossa, hoitotyon kirjauksissa ettd kaikkien
hoitajien omissa kuvauksissa lapsi niyttiytyi ensisijaisesti aikuisten toimenpiteiden
kohteena ja vain harvoin oman eliminsi paihenkiloni. Hoitajat korostivat puheissaan
paljon vanhempien kuuntelemista, mutta lapsen kuuntelemista ei maininnut kukaan.
Analyysi osoitti hoitotyon toteutuksen painottuvan ammattilaislihtoisiin kdytdntdihin,
vaikka asiakaslihtdisidkin ajatusmalleja l6ytyi varsinkin vanhempien asiakkuuden ja
harvakseltaan my®s lasten osalta.

Niiden havaintojen takia halusin toisessa osatutkimuksessa selvittdd, onko aiemmin
tutkittu vammaisten lasten omaa nikokulmaa heidin kuulluksi tulemisestaan ammatti-
kiytinndissd. Terveydenhuoltoalaa kisittelevid tutkimuksia loytyi vain kolme, joten
tarkastelimme niitd kisittelevissi artikkelissamme myos sosiaalialan, opetuksen ja var-
haiskasvatuksen tutkimuksia ja teimme niisté kirjallisuuskatsauksen (Olli & Vehkakoski
& Salanterd 2012). Yhdessikiin tutkimuksessa lasten toimijuus ei ollut padaiheena eiki
useimmissa edes kiytetty kyseistd kisitectd. Niistd 16ytyi kuitenkin lasten nikemyksid
kuulluksi tulemisestaan. Katsauksessa etsittiin vastauksia sithen, mitka tekijit eri alojen
ammatillisissa ympiristoissi edistivit tai estivdt vammaisten lasten toimijuuden toteu-
tumista. Analyysin perusteella nditd ovat ammattilaisten asenteet, heidin kommuni-
kointitaitonsa seki instituutioiden ja yhteiskunnan rakenteelliset ja kulttuuriset tekijit.

Kolmannessa ja neljannessi osatutkimuksessa halusin tarkastella lasten nikékulmaa
ja lasten kuulluksi tulemista lastenneurologian osaston hoitajien ja lasten vuorovaiku-
tuksessa. Pidsin todellisissa hoitotyon tilanteissa tarkastelemaan hoitajien asenteiden ja
kommunikointitaitojen merkitystd lapsen toimijuuden toteutumisessa. Videoin kol-
mannen ja neljinnen osatutkimuksen aineistossa viittd hoitajaa ja viittdi 3—8-vuotiasta
lasta erilaisissa tilanteissa (kuten ohjaus-, ruokailu- ja leikkitilanteissa) lastenneurologian
osaston kuntoutusjaksolla tai pdin magneettikuvaukseen tullessa. Kaikilla lapsilla oli
kielelliseen ja/tai kognitiiviseen kehitykseen liittyvid ongelmia.

Kolmannessa osatutkimuksessa tarkastelen hoitajan ja lapsen vuorovaikutusta ja
lapsen toimijuuden toteutumista “"vapaan leikin” tilanteessa, jossa hoitaja leikkii lapsen
kanssa ilman tarkkaa suunnitelmaa tarkoituksenaan joko vain huolehtia lapsen levon ja
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virkistyksen tarpeesta ("viihdytysleikki”, Olli ym. 2014) tai sen sijasta tai lisiksi myds
arvioida lapsen leikkitaitoja tai opettaa hinelle jotain ("kuntoutushoitotys”, Olli ym.
2014). Tied kutsun ei-strukturoiduksi tilanteeksi. Valitsin vuorovaikutustilanteiksi leikki-
tilanteet, koska niissi lapsella voisi olettaa olevan paljonkin mahdollisuuksia vaikuttaa
asioiden kulkuun. Leikkitilanteista valitsin analysoitavaksi kohdat, joissa lapsi alustavan
analyysin perusteella niytti hoitajan reaktioista paitellen tekevin ei-toivottuja aloitteita,
koska niissd lapsen toimijuuden toteutuminen oletettavasti olisi erityisen haasteellista.
Tutkimuskysymyksini olivat: miten hoitaja vastaa vammaisen lapsen ei-toivottuihin
leikkialoitteisiin ja miten eri vastaamistavat edistdvit tai estdvit lapsen toimijuuden
toteutumista. Neljannessd eli viitoskirjan viimeisessd osatutkimuksessa aikomukseni
on tarkastella lapsen toimijuuden toteutumista strukturoidussa tilanteessa eli lapsen
valmistelussa pdin magneettikuvaukseen, jossa lapsella on lihtokohtaisesti vihemmin
mahdollisuuksia vaikuttaa tapahtumien etenemiseen.

Tutkimukseni ensimmiisen osatutkimuksen (Olli ym. 2014) aineistonkeruussa
kysyin suostumusta lapsen osallistumiseen vain hinen vanhemmiltaan. Ajattelin silloin
paitoksen olevan lilan vaikea pienen lapsen tehtiviksi, eikd hanti siksi tulisi sellaisella
rasittaa. Pyysin toki vanhempia tarkastelemaan asiaa lapsen nikokulmasta, mutta he
olivat sitd mielti, ettei minun lisnioloni eiki videointikaan lasta hiiritsisi, kun hin on
kuvaamiseen tottunut. Toisen aineiston eli kolmannen ja neljinnen osatutkimuksen
lapsilta kysyin hyviksynnin osallistumiselle sen lisiksi, ettd heiddn vanhempansa antoivat
virallisen tietoisen suostumuksen lapsen puolesta.

Toisessa aineistonkeruussa kiytin suostumusprosessissa 0—8-vuotiaiden kehityshii-
ridisten lasten kanssa kuvakommunikaatiota. Osa lapsista osasi puhua jonkin verran tai
hyvinkin paljon, osa ei ollenkaan. Kaikki ymmirsivit puhetta ainakin jossain mairin.
Niiden lasten kohdalla ei ollut mielekistd olettaa, ettd he voisivat ymmirtdd koko tut-
kimusprosessin kokonaisuuden, joten pditin kysyi heiltd hyviksyntid sithen, minki he
saattoivat ymmirtdd ja mihin heilld oli konkreettinen mahdollisuus vaikuttaa: minun
lisndolooni heidin toimissaan sairaanhoitajan kanssa ja tilanteiden taltioimiseen videoka-
meralla. Tutkimustiedotteessa kuitenkin silti mys kerrottiin, mitd varten kerdin tietoa.

Tein jokaiselle lapselle oman kuvallisen tutkimustiedotteen, joka perustui tietoihini
lapsen kommunikaatiotaidoista ja hinelle tutuista kuvista. Jokaisen lapsen kanssa suostu-
musprosessi tapahtui eri tavalla seki lapsista, vanhemmista etti tilanteista johtuen. Olin
aikonut menni tapaamaan jokaista lasta ja vanhempaa heidin kotiinsa, jotta tilanne olisi
heille luontevampi kuin sairaalassa. Osa vanhemmista halusi kuitenkin mieluummin tavata
sairaalassa, ja joidenkin kanssa sairaala valikoitui tapaamispaikaksi muiden kidytinnén
syiden vuoksi. Kaksi lapsista tapasin heidin kotonaan, ja heidin kanssaan ehdin tulla
selvisti tutummaksi kuin muiden.

Jokaisen lapsen kohdalla sain yllittavin selvin mydntivin vastauksen kysymykseen,
saanko videoida heitd tekemiini kirjaa varten heiddn toimissaan sairaanhoitajan kanssa.
Joku antoi sen osoittamalla kylli-kuvaa, joku nyokkiimailla, joku osasi sanoa joo, joku
vain vilkaisi ja hymyili (positive indigators for giving consent, Cameron & Murphy 2006).
Oli tietenkin silti episelvii, tiesivitkd se, mihin antoivat hyviksyntinsi, mutta lasten
vanhemmat kylli kertoivat videokuvaamisen olevan lapsille tuttua ja mieluisaakin.
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Kuvasin lapsia pienelld jalustaan kiinnitetylld videokameralla, jonka tarvittaessa irro-
tin jalustasta saadakseni paremman kuvakulman. Kuvasin noin metrin tai korkeintaan
kahden metrin pddstd saadakseni talteen ilmeet, eleet ja ddnet, silld vililld kuvaus tapahtui
melko meluisissakin tiloissa. Kuvaustilanteet valittiin aiemman tutkimukseni (Olli 2006)
midrittelemiltd lastenneurologian hoitotydn kaikilta osa-alueilta eli kuntoutushoitotydsti,
perushoitotydsti ja sairaanhoitotydsti niin, etteivit ne hiirinneet lapsen hoitojaksoa.
Esimerkiksi yksi lapsi ei halunnut ruokailla hoitajan, vaan ditinsi kanssa, joten hinen
ruokailutilanteitaan ei kuvattu. Kuvaukset kestivit kerrallaan muutamasta minuutista
noin neljgdnkymmeneen minuuttiin riippuen siitd, miti jokin tilanne, kuten ruokailu
tai leikkitilanne, kesti. Joskus kuvattiin kaksi erilaista tilannetta suoraan perikkiin, kuten
ruokailu ja sen jilkeinen leikki.

Koko prosessin ajan oli tirkedd tarkkailla mahdollisia hienovaraisia kieltdytymisen
merkkejd kuten Veronica Lambert ja Michele Glacken (2011) kehottavat. Olin tehnyt
jokaiselle lapselle myos ”lopeta kuvaaminen”-kuvakortin, jonka he olisivat voineet antaa
minulle kuvaustilanteissa, jos olisivat halunneet keskeyttdd osallistumisensa. Kukaan ei
kuitenkaan kiyttinyt lopetuskorttia eikd mydskdidn ndyttinyt hiiriintyvin kuvaami-
sesta, vaikka joskus harvoin lapset osoittivatkin noteeraavansa lisndoloni vilkaisemalla
minuun péin.

MITA HYVAKSYNNAN PYYTAMISESTA SEURAA?

Lapsen hyviksynnin pyytiminen vaatii tutkijalta paljon, mutta sitd kannattaa pitid yhtend
tutkimuksen tirkeimmisti asioista, silld se myos antaa paljon sekd lapselle, tutkijalle ettd
tutkimukselle, kuten alla tarkemmin kuvataan.

Lapsille tutkimussuostumuksen pyytiminen tarjoaa epitavallisen kokemuksen: he
saavat olla asemassa, jossa aikuinen pyytii heiltd suostumusta (Walsh 1998). Campbellin
(2008) mukaan antamalla lapsille suora paitosvalta rikotaan aikuisten ja lasten vilistd
kirjoittamatonta sddntod, joka pitid lapsia heikompina ja vihemmin kyvykkdini kuin
aikuisia. Varsinkin vammaiset lapset saattavat olla tottumattomia siihen, ettd aikuiset
kysyvit heidin nikemystdin (Hill 2005). Sue Dockettin, Bob Perryn ja Emma Kearneyn
tutkimuksessa (2013) tutkimussuostumuksen kysyminen tarjoaa lasten mielestd harvi-
naisen kokemuksen “kuin aikuisena kohtelusta” eli kunnioitetuksi tulemisesta. He saavat
siis kerrankin kokea voivansa pddttdd osallistumisestaan johonkin aikuisten projektiin
aivan itse, ja se voi tuottaa lapselle suurta iloa ja huvia, kuten Berni Kellyn (2007) tut-
kimuksessa lapselle, joka tutkimuksen alussa vihin vilid naytti tutkijalle stop-korttia ja
sitten taas antoi luvan jatkaa.

Tutkijalle lapsen suostumuksen pyytiminen tarjoaa mahdollisuuden aloittaa aineiston
tuottamisvaihe lasta kunnioittavalla ja kuuntelevalla tavalla, eli mahdollisuuden asettaa
itsensd perinteisestd aikuisroolista poikkeavaan rooliin, jolla on vaikutuksensa koko
tutkimusprosessiin. Perinteiseen aikuisrooliin kuuluu esimerkiksi kasvatus-, opetus-,
sosiaali- ja terveysalan ammattikdytinnoissd aikuisen auktoriteetti ja midrdysvalta seki
suhtautuminen lapseen ennen kaikkea suojelun kohteena. Lapset ovat aikuisten huolen-
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pidon ja kontrollin kohteita ja alisteisessa asemassa (Strandell 2010), aikuiset taas tiedon
haltijoita, luvan my6ntijid ja sidntdjen méiradjia (Walsh 1998). Perinteisesti, mutta edel-
leen varsin yleisesti tutkimusmaailmassa lasta on pidetty kohteena, jonka puolesta aikuiset
tietdvit paremmin (Christensen & Prout 2002). Itse huomasin hyvin selvisti pyydettyini
lapsilta hyviksyntii tutkimukseen osallistumiseen, ettd se oli jotain, mitd en ollut tyds-
sini sairaanhoitajana yleensi tehnyt: pyytinyt lupaa lapselta — vaikka olinkin mielestini
ollut aina hyvin "lapsiystivillinen” sairaanhoitaja ja arvostanut lapsia. Sairaalamaailman
jirjestelmissd ei vain ole kovin paljon tilaa lasten nikemysten selvittdmiselle, tai sithen
ei edelleenkdin yleisesti ole tottumusta ja vakiintuneita kdytint6jd. Lasta kunnioittavan
kohtaamisen koin itsellenikin antoisaksi ja omien arvojeni mukaiseksi tapahtumaksi,
joka sai minut suhtautumaan noyristi mahdollisuuteen pidsti osallistumaan lasten sai-
raalakokemuksiin. Muistutin itsefni aina kuvaamaan lihtiessini siiti mahdollisuudesta,
ettd lapsi voi tinddn kieltdd kuvaamiseen, ja asetin “lopeta kuvaaminen”-kuvakortit
lapsen ulottuville. Ymmarsin silloin my6s arvostaa jokaista hetked, jolloin sain jatkaa
tutkimuksen toteuttamista. Suhteeni ndihin toisen tutkimusvaiheeni lapsiin muodostui
aivan erilaiseksi kuin ensimmaiisen vaiheen lapseen, joka jii minulle etdiseksi ja koko
tutkimusprosessissa sivuhenkiloksi. Suhteeni lapsiin my6s muuttui: en ollut endd hyvii
tarkoittava mutta heiddn puolestaan tietivi ja heidin ylipuolellaan oleva aikuinen vaan
enemmin rinnalla kulkija ja heilti tietoa etsivd kumppani.

Suostumuksen pyytimiselli voidaan nihdi olevan vaikutusta myos tutkimuksen
tuloksiin: kun tutkija on ensin harjoitellut lapsen kunnioittamista konkreettisella toi-
minnalla eli suostumuksen pyytimiselld, hin virittdytyy yhti lailla analyysia tehdessdin
kunnioittamaan lapsen nikékulmaa. Tutkimuksen eettisyyden kannalta on merkittivii,
millaisia representaatioita lapsista tuotetaan tuloksia kirjoittaessa niille, joilla on valtaa

lapsiin nihden (Strandell 2010).

JOHTOPAATOKSET

Kysymys lasten tutkimussuostumuksesta kietoutuu kahteen eettiseen periaatteeseen:
lapsen oikeuteen tulla suojelluksi ja oikeuteen tulla kuulluksi (YK:n yleissopimus lapsen
oikeuksista 1989). Oikeus tulla suojelluksi liittyy tutkimusetiikan keskeisiin periaatteisiin
haitan vilttdmisestd sekd yksityisyyden kunnioittamisesta, ja oikeus tulla kuulluksi liittyy
autonomian periaatteeseen. Jos lapsilta voidaan saada luotettavalla ja lapselle itselleen
mielekkailld tavalla suostumus, voivat molemmat oikeudet toteutua, silld tutkijan kun-
nioittava suhtautuminen mahdollistaa lapsen kuulluksi tulemisen, ja silloin lapsella on
myds vapaus kieltdytyi osallistumasta (joko suoraan ilmaisten tai sen kiyttdytymiselldin
osoittaen) ja niin suojella itseddn silloinkin, kun hinen huoltajansa ovat suostumuksen
tutkimukseen antaneet.

Tutkimukseen suostumisessa on perimmiltddn kyse luottamuksesta: osallistuja voi
luottaa siihen, ettd tutkimuksella on hyvi tarkoitus (vrt. Cocks 2006). Aikuistenkin
tutkimukseen osallistujien kohdalla kyse on samasta asiasta, silli eivit osallistujat eikd
tutkijakaan voi lopulta etukiteen tietdd, mitd tutkimuksesta seuraa, vaikka tutkija yrit-
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tdisi arvioida mahdollisia seurauksia eri nikokulmista. Tutkijan vastuulle jii olla luot-
tamuksen arvoinen. Tdmin vuoksi jatkossa tulisi entistd enemmin kiinnittd4 huomiota
lapsitutkijoiden vuorovaikutusosaamiseen, asenteisiin ja eettiseen osaamiseen. Lasten
kyvykkyydesti tai kyvyttdmyydestd antaa suostumuksensa tutkimukseen on kirjoitet-
tu lukuisia artikkeleita, sen sijaan hyvin vihin on kirjoitettu tutkijoilta vaadittavasta
osaamisesta (Graham & Fitzgerald 2010) tai siitd, miten eettiset valinnat vaikuttavat
tutkijaan ja tutkimuksen tuloksiin.

Julkaisemalla tutkimuksia, jotka on tehty suostumusprosessista lihtien lasta kunnioitta-
valla tavalla voidaan toivottavasti edistid my®s lasten ja lapsuuden arvostamista niin, ettei
lasten tietoa ja tapaa olla ja kommunikoida pidettiisi vihempiarvoisena kuin aikuisten
tapoja, mutta ei myoskdin pyrittdisi hiivyttdméin lasten ja aikuisten vilisid eroja. Télloin
lapsinikokulmaisia tutkimustapoja voitaisiin hyodyntdd myos aikuisten tutkimuksissa
esimerkiksi tarjoamalla muitakin vastaustapoja kuin puhuminen tai kirjoittaminen,
silld monet lapsille soveltuviksi mielletyt menetelmit voisivat hyodyttdd myds aikuisia.
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6 Lahikuvassa itkevad, rakdinen lapsi
— voiko blogeissa esitettyja lapsuuksia
tutkia eettisesti kestavalld tavalla?

Marleena Mustola & Johanna Kiili

LAPSIA JA LAPSUUKSIA SOSIAALISESSA MEDIASSA

Sosiaalisessa mediassa tdrmid yhi useammin vanhempien jakamaan tietoon heistd
itsestddn, heidin vanhemmuudestaan ja heidin lapsistaan. Itkevien ja rikiisten lasten
lisaksi blogeista, Facebookista ja muualta sosiaalisesta mediasta saattaa [6ytyd esimerkiksi
vaipanvaihtokuvia, synnytysvideoita ja tarinoita lasten noloista lausahduksista. Timin
luvun kirjoitusajankohtaan eli helmikuuhun 2018 mennessi kaikista suosituimmat, yli
11 miljoonaa tykkiystd saaneet Instagram-kuvat esittdvit julkkisten syntymittomii tai
syntyneitd lapsia: muusikko Beyoncén raskausvatsaa, jalkapalloilija Christiano Ronaldon
perhepotrettia synnytyssairaalassa sekd uusimpana ja kaikkein suosituimpana Kardashian-
perheeseen kuuluvan tosi-tv-tihden Kylie Jennerin vastasyntyneen tyttévauvan pientd
kittd ja suuta. Lapsi ei ole kuvassa tunnistettavissa. Jennerin vetdytyminen julkisuudesta
raskauden ajaksi ja myos hinen lapsensa identiteettid varjeleva somekéyttiytymisensa'
kertovat ehki siité, ettd lasten tietojen jakamiseen sosiaalisessa mediassa on alettu suh-
tautua aiempaa varovaisemmin. Englannin kielessd vanhemmuutta ja lapsia koskevan
sisdllon jakamista kuvataan kisitteelld "sharenting”, joka on yhdistelmi sanoista ”share”
ja”parenting” (Blum-Ross & Livingstone 2017). T4ssd luvussa tarkastellaan sharenting-
ilmion tutkimisen eettisid kysymyksii.

Sosiaalinen media® ei ole vain tiedon jakamisen paikka, vaan se tarjoaa muun muassa
tutkijoille monenlaisia mahdollisuuksia — ainakin periaatteessa. Sosiaalista mediaa voi
esimerkiksi kdyttdd suoraan tutkimuksen teon foorumina, aineistonkeruun kanavana
ja mahdollistajana tai aineiston siilyttdmisen ja kisittelemisen vilineend. Tissd luvussa
nikokulma liittyy tutkimusprosessin, ensisijaisesti aineistonkeruun, eettisiin kysymyksiin
sellaisilla sosiaalisen median alustoilla, joilla ihmiset kertovat elimastéin ja jakavat siitd tie-
toa — esimerkiksi blogeissa, Facebookissa ja Instagramissa. Haastavaksi sosiaalisen median
tutkimuskdyton eettisen jasentdmisen tekee se, ettd internetpohjainen sosiaalinen media

1 Myohemmin Jenner on julkaissut lapsestaan kuvia, joissa tdma on tunnistettavissa.

2 Sosiaalisen median kasitettd voidaan kayttaa sateenvarjokasitteend, joka kattaa monenlaisia di-
gitaalisia teknologioita, jotka mahdollistavat ihmisten vélisen kommunikaation. Usein, ja tassakin
luvussa, silla viitataan tarkemmin internetissa toimiviin interaktiivisen kommunikoinnin muotoihin
eli tekstien, kuvien ja videoiden jakamiseen tarkoitettuihin sivustoihin, alustoihin ja sovelluksiin.
(ks. Lomborg 2013, 14.) Emme sisdllyta maarittelyyn kuitenkaan sdahkdposteja, chatteja tai vuoro-
vaikutuksen mahdollistavia digitaalisia peleja.
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on nopeatempoisesti muuttuva ja kehittyvi palvelu-, sovellus- ja verkostokokonaisuus
(my&s Terkamo-Moisio & Halkoaho & Pietild 2016). Eri sosiaalisen median alustojen
tietosuojakdytinnot ja palveluiden kiyttoehdot muuttuvat nopeasti, ja timi asettaa
merkittdvin haasteen myos tutkijoille ja eettisille toimikunnille (Filt 2016; Zimmer
& Kinder-Kurlanda 2017, xx)*. Katja Filt (2016) toteaa alustojen kaupallisuuden ja
kiyttoehtojen estivin useimpien some-aineistojen arkistoinnin ja jatkokiyton.

Sosiaalisen median tuottaman aineiston tutkimuskiyton eettisen arvioinnin on todettu
olevan haasteellista my®s vihiisen tutkimusperinteen ja kokemuksen puutteen vuoksi
(Terkamo-Moisio ym. 2016; Henderson & Johnson & Auld 2013). Aineistonkeruun
eettisiksi ydinteemoiksi voi miiritelld eri palveluiden kiyttdehtojen lisiksi kysymyk-
sen aineiston luonteesta eli siitd, onko kyse yksityisestd vai julkisesta aineistosta, seki
kysymyksen tietoon perustuvasta suostumuksesta. Raja yksityisen ja julkisen aineiston
vililld voi olla my6s hiilyvd (Terkamo-Moisio ym. 2016), kun esimerkiksi ihminen
julkaisee suljetulla alueella yksityistd tietoa some-seuraajilleen (esim. Facebook-alustalla
valikoiduille ystédvilleen), mutta joku kiyttdjistd padcead julkaista saman tiedon anonyy-
misti eteenpdin julkisella alustalla (esim. Feissarimokat-sivusto, jossa ihmiset julkaisevat
toistensa Facebook-mokia). Alustojen kiyttdjit eivit useinkaan ymmarri, ettd heidin
julkaisemastaan ja yksityisend pitdmistddn tiedosta tulee jossain mairin julkista ja ettd
monet palvelut omaavat rajattomat oikeudet kiyttdd, levittad ja kopioida sinne ladattua
tietoa, kuten kuvia.

Tutkimusaineiston luonteen seki tietoon perustuvan suostumuksen tirkeini mii-
rittdjind toimii EU:n tietosuoja-asetus, jota on sovellettu 25.5.2018 alkaen. Asetuksella
tavoitellaan kansalaisten oikeuksien vahvistamista digitaaliaikana (Tietosuojavaltuutettu
2017). Asetuksessa huomioidaan tutkimustoiminnan erityislaatu ja silli tavoitellaan muun
muassa rekisterdidyn oikeuksien vahvistamista ja henkilotietojen kisittelyn avoimuutta.
Voi kysyid, miten nimi tavoitteet liittyvit sosiaalisen median aineistojen tutkimiseen.
Rekisterdity on kisitteend yleinen, mutta kuten Helena Laaksonen (2017) on todennut
kirjoitusajankohtana valmistelussa ollutta EU:n tietosuoja-asetusta kisittelevissi teks-
tissddn, asetuksessa “rekisterdity” tarkoittaa muun muassa tutkittavia ja heiddn henkils-
tietojaan, ja henkilotietojen kisite on tietosuoja-asetuksessa laaja. Henkil6tietoja voivat
nimen, osoitteen ja henkilotunnuksen lisiksi olla esimerkiksi sihkdpostiosoite, IP-osoite
ja paikkatiedot. Marjut Salokanteleen (2016a; 2016b) mukaan sosiaalisen median aineis-
toihin liittyy monia oikeudellisia seikkoja: sopimusoikeudellisia, tekijinoikeudellisia ja

3 Tutkijoiden tuleekin aina tutustua eri verkkopalvelujen kdyttoehtoihin ja huomioida, ettd ne
saattavat tutkimusprosessin aikana muuttua. Esimerkiksi Facebook sallii kdyton ei-kaupalliseen
tarkoitukseen ainakin tdmanhetkisissa kayttoehdoissa. Salokanteleen (2016b) mukaan Faceboo-
kin tuottamaa aineistoa on siten mahdollista kdyttaa julkisen organisaation tutkimustoimintaan.
Suomi24-keskustelufoorumi on tarkoitettu vain yksityiseen kayttéon: palvelu yksiselitteisesti kieltaa
keskustelujen kdyton tutkimuksessa suoraan, mutta osaa aineistosta on mahdollista kayttaa tutkijoille
suunnatun Kielipankki-palvelun kautta. Salokannel (2016b) korostaa, ettd haasteista huolimatta
someaineistojen tutkiminen on mahdollista, kunhan huolehditaan suojatoimista ja perehdytdan
verkkopalvelun kayttéehtoihin. HenkilGtietoja sisaltavat materiaalit tulisi anonymisoida tai psey-
donymisoida aina kun se on mahdollista.

123



§ NIINA RUTANEN & KAISA VEHKALAHTI (TOIM.)

tietosuojaan liittyvid. Oma haasteensa on some-alustojen globaalisuus. Mitki kansalliset,
monikansalliset ja maailmanlaajuiset eettiset velvoitteet (vrt. aiemmin mainittu EU:n
tietosuoja-asetus) ovat voimassa, kun kyseessd on globaali digitaalinen alusta (Zimmer
& Kinder-Kurlanda 2017, xx)?

Edelld kuvatut haasteet huomioiden voi kysyd, onko sosiaalisessa mediassa esitettyji
lapsuuksia ylipadtdin mahdollista tutkia eettisesti kestdvilld tavalla. Keskitymme tdssd
luvussa sellaiseen sosiaalisen median aineistoon, johon arviomme mukaan lihtokohtaisesti
liittyy eettisid haasteita: lasten suostumuksen uupumista ja lasten anonyymiyden vaaran-
tamista. Toisin sanoen kysymme, onko eettistd tutkia epieettisesti tuotettua aineistoa.
Tekstissd ei analysoida empiiristd aineistoa vaan pohdinnan kohteena on tutkimuspro-
sessi?, jossa tutkimusaineistona olivat tutkijan poimimat otteet blogista seki blogin
Facebook-sivuilta. Aineiston kiytté6n liittyvid eettisid kysymyksid tarkastellaan lasten
edun, oikeuksien, yksityisyyden ja suojelun nikokulmista®. Lisiksi pohditaan kriittisesti
sitd, miten tutkimuseettinen normisto® ohjaa tutkimusaiheiden valintaa ihmistieteissd
sekd rajaa sitd todellisuutta, jota on mahdollista tieteellisessd tutkimuksessa tarkastella.

SHARENTING JA TUTKIMUSEETTISET KYSYMYKSET

Sharenting-ilmiétid tutkiessa joutuu vastakkain monen eettisen kysymyksen kanssa.
Ajankohtaisia teemoja ovat muun muassa lapsista kertyvi digitaalinen, yksil66n kiin-
nittyvi henkilokohtainen tieto, timin tiedon kiyttd sekd vaikutukset lasten elimiin
ja eliminkulkuun. Vanhempien lapsistaan jakama intiimi tieto, kuten kuvat, tarinat
ja henkilotiedot, rikkovat helposti lasten yksityisyydensuojaa’ ja oikeuksia. Eri puolilla
maailmaa on uutisoitu tapauksista, joissa tdysi-ikdisyyden saavuttanut lapsi on haastanut
vanhempansa oikeuteen esimerkiksi nolojen tai paljastavien kuvien jakamisen vuoksi.
Lasten etuja valvovat tahot (esim. Unicef®) ovat huomauttaneet, ettd vanhempien jakama
intiimi tieto saattaa asettaa lapset vaaraan, kuten altistaa heidit pedofilian uhalle, tai

4 Tekstissa ei hyodynneta esimerkkiblogia perinteisena tutkimusaineistona: sita ei siten analysoida
eika sen perusteella tehdd empiriaan pohjautuvia johtopdatoksia. Blogia ei myodskaan tarkemmin
esitelld eikd sen www-osoitetta kerrota. Blogi ja aineistonkeruuprosessi toimivat pikemminkin
esimerkkitapauksena, jonka avulla voi tarkastella blogilapsuuksien tutkimisen etiikkaa ja siihen
liittyvaa keskustelua tutkimuskirjallisuudessa.

5 Koska aineistoesimerkkina toimii kansainvalinen blogiaineisto, on mahdotonta kasitella kaikkea
tapaukseen liittyvaa lainsdadantda ja tutkimuseettista ohjeistusta. Viittaamme luvussa Suomessa
voimassa oleviin lakeihin seka YK:n Ihmisoikeuksien julistukseen (1948) ja YK:n yleissopimukseen
lapsen oikeuksista (1989). Jalkimmaisten ajattelemme toimivan jonkinlaisena pohjana kansainva-
liselle oikeusajattelulle, silld ainoastaan Yhdysvallat ei ole ratifioinut sopimusta.

6 Lasten eettisen kohtelun normittamisen ongelmallisuudesta, ks. Kaukko & Korkiamaki & Kuusisto,
tassa teoksessa.

7 Esimerkiksi Suomessa perustuslain (1999/731) 10 § todetaan, etta jokaisen yksityiseldama on tur-
vattu. Henkilotietolaissa (1999/523) asiaa kasitelldan vield tarkemmin. Yhdistyneiden Kansakuntien
Ihmisoikeuksien julistuksen (1948) pykaldssa 12 todetaan, ettei henkilon yksityisyydensuojaa saa
hairitd eika kunniaa loukata.

8 https://www.unicef.org/csr/childrensrightsandinternet.htm
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vaikeuttaa heiddn tulevaa tyénsaantiaan. My®6s lasten kiyttiminen huoltajiensa suosion
kasvattamisen tai brindin rakentamisen vilineeni on herittinyt huolta niin julkisessa
kuin akateemisessakin keskustelussa (Leaver & Nansen 2017).

Sharenting-ilmiosti kiistellddn myds sosiaalisen median yhteisojen sisilld. Lapsistaan
bloggaavia seki kritisoidaan lasten oikeuksien sivuuttamisesta etti kiitetddn vertaistuen
ja tiedon tarjoamisesta. Usein sharenting-ilmiotd eettisesti arvioitaessa ristedvitkin las-
ten ja vanhempien edut ja oikeudet. Tutkimuksen nikékulmasta sosiaalisen median ja
sharenting-aineistojen kisittelemisen haasteeksi nousevat muun muassa some-keskus-
telusta poimittujen lainausten kiyttd, silld niihin liittyy mahdollisuus jiljittad henkilo
internetistd, sekd yksiloon liittyvin tiedon kerdintyminen (ns. digitaalinen jalanjilki), mika
saattaa vaarantaa lasten yksityisyydensuojan. Kosonen ja kumppanit (2017) pohtivat, ettd
jo julkaistun sosiaalisen median aineiston kohdalla on punnittava eri osapuolten oikeuksia
sekd tutkimuksesta saatavaa hyotyd. He myos korostavat, ettd tirkeintd haavoittuvien
ihmisryhmien ja sensitiivisten aiheiden kohdalla on tutkimuksesta mahdollisesti koituvan
haitan minimointi. Tutkijoiden on my®os syytd miettid, onko tutkimuksesta mahdollista
tiedottaa niin, ettd materiaalin tuottajien on mahdollista kieltdd aineiston kiytto tai he
voivat tiedotteella vaikuttaa tuottamaansa materiaaliin. (Mt.) Ihmistieteiden eettisen oh-
jeistuksen mukaan tutkittavan tulisi tietdd olevansa tutkimuksen kohde. Some-aineistoja
ja etenkin aikuisten lapsista tuottamaa aineistoa kiytettdessi tillaisen suostumuksen
keradminen saattaa olla mahdotonta tai hyvin haasteellista (Laaksonen 2016).

ESIMERKKIAINEISTONA ITKEVAT LAPSET

Tissi luvussa esimerkkitapauksena eettisestd pohdinnasta kiytetddn tutkimushanketta,
jonka tavoitteena oli tarkastella erddseen kansainviliseen, itkevid lapsia esitteleviin
blogiin liittyvii sopdyspuhetta. Itkevid lapsia esittelevi blogi toimii piddasiassa aikuisten
foorumina, jossa he jakavat henkil6kohtaiseen lapsiarkeensa liittyvid kuvia. Yleensd van-
hemmat tai lapselle muuten liheiset aikuiset (esimerkiksi sukulaiset) lihettivit blogin
yllapitdjille kuvia, joita ylldpitdjd julkaisee oman harkintansa mukaan. Blogin tietojen
mukaan hin saa piivittdin satoja kuvia, joiden joukosta hin valitsee julkaistavat kuvat
ja niiden kuvaukset. Blogissa julkaistaan kuvia lapsista erilaisissa tilanteissa, kun lapset
itkevit, ovat surullisia, suuttuneita tai raivostuneita. Suurin osa kuvista on taaperoikiis-
ten ja alle kouluikdisten lasten kuvia. Kuvan julkaistavaksi lihettinyt aikuinen kertoo,
mihin tilanteeseen kuva liittyy. Usein tilanne kuvataan hauskana tapahtumana ja lasten
reaktioista kerrotaan huvittunein sanankiintein. Kuvassa lapsi saattaa olla suuttunut
tai pahoilla mielin esimerkiksi siitd, ettd ruoka ei ole vield valmista, tai siitd, ettd hintd
kielletddn tekemisti jotain tai kiyttimastd aikuisten tavaroita.

Blogin lukijat, oletettavasti samanlaisessa elimintilanteessa eldvit tai elineet aikui-
set, kommentoivat kuvia ja kuvauksia. Kommentit voivat liittyd kommentoijan omaan
elimintilanteeseen, jolloin he samaistuvat kuvaan ja kuvan julkaisijan tilanteeseen, tai
he kommentoivat itse kuvaa, yleensi tunnepitoisin ja positiivisin lausahduksin. Osaa
kommentoinnista voidaan kuvata “sdpdyspuheena” (esim. “”Hah hah, onpa s6p8”; "Tdmi
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on hauskin kuva ikind”; "Tami on yksi suosikeistani”; "Tdma on niin s6po. Haluaisin
halata hintd”). Kommenttien perusteella voi todeta, ettd lasten kuvat herittivit katsojissa
ja kommentoijissa vertaisuuden kokemuksia sekd myotitunnon ja huvittuneisuuden
kaltaisia positiivisia tunteita, mitd voi pitdd varsin inhimillisend reaktiona. Aikuisten
kirjoittamat kommentit keskittyvit kommentoimaan julkaistuja kuvia ja niiden kommen-
taareja — lapset eivit omiaan tai toistensa kuvia kommentoi. Kommenteissa ei mydskdin
pohdita sitd, onko itkuisten tai suuttuneiden lasten kuvien julkinen jakaminen ja niiden
kommentointi eettisesti tai moraalisesti oikein. Kyseistd blogia kisittelevissd lehtijutuissa’
tillaista pohdintaa on kuitenkin esitetty.

Tutkimusaineistoa keritessi ja ensimmiistd julkaisua kirjoitettaessa tutkimuseettiset
normistot tekivit tutkimusprosessin haastavaksi (ks. myds Phelan & Kinsella 2013).
Vaikeiksi eettisiksi ratkaisuiksi osoittautuivat esimerkiksi julkisen aineiston hyddyntimi-
nen lasten oman suostumuksen uupuessa, ristiriitaiset tutkimuseettiset ohjeet julkisten
blogiaineistojen kiytdstd tutkimusaineistona'?, ristiriita blogin pitdjin tekijinoikeuksien
ja anonymiteetin suojaamisen vililld sekd sosiaalisen median kommenttien jiljittimisen
mahdollisuus anonymiteettiin pyrittiessi. Kiinnostus kirjoittaa tima teksti syntyi ndistd
haasteista. Ajatuksena on pohtia, minki eettisten normien ja kysymysten kanssa tutkija
joutuu vastakkain, mikili hin haluaa tarkastella blogeissa esitettyji lapsuuksia.

RAJOITTEITA LASTEN DIGITAALISEN MINAN TUTKIMISESSA:
OIKEUDET JA YKSITYISYYS

Sharenting-ilmion eettisyyden arvioimiseksi on tarkasteltava perustavanlaatuista ky-
symystd lasten ja aikuisten oikeuksista. Téstd nikokulmasta tarkasteltuna ilmié on
ristiriitainen, silld siind asettuvat vastakkain huoltajien ja lasten oikeudet. Esimerkiksi
YK:n Thmisoikeuksien julistuksen (1948) artiklat 12 ja 19 asettuvat sharenting-ilmién
kohdalla toisiaan vastaan. Yhtiiltd ihmiselle, my6s lapselle, kuuluu artiklan 12 mukaan
oikeus yksityisyydensuojaan (my6s YK:n yleissopimus lapsen oikeuksista 1989, artikla
16), mutta toisaalta artiklassa 19 taataan jokaiselle, myos lapsen huoltajalle, oikeus mieli-
piteisiin ja niiden ilmaisuun seki tiedon vilittimiseen minki tahansa median kautta.
Kun lapsen huoltaja on monessa asiassa velvollinen paittdmiin asioista lapsensa puolesta,
missd madrin hinelld on pddtdsvalta lasta koskevan tiedon julkaisemisessa? Jos sharenting
toimintana parantaa vertaistuen kautta huoltajan jaksamista ja niin tukee myds lapsen
hyvinvointia, tuleeko intiimin tiedon jakaminen lapsesta tilloin oikeutetuksi?
Tutkimubksissa (esim. Chalken & Andersson 2017; Orton-Johnson 2017) on todettu,
ettd ditiydestd kumpuava bloggaaminen voimaannuttaa, tarjoaa dideille sosiaalista tukea
ja ehkiisee masennusta. Itkevien lasten kuvien jakamisessa on todennik®éisesti kyse myos
siitd, ettd huoltajat pyrkivit lasten hankalia tunteita eli kiukkua ja raivoa sopoistimilld ja

9 Emme lisaa viitetta lehtijuttuihin, koska se paljastaisi blogin nimen ja osoitteen.
10 Esim. kasitys tutkittavan suostumuksen kysymisesta vaihtelee, kun on kyseessa julkinen aineisto,
ks. McKee & Porter 2009; Zimmer 2010.
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niille kollektiivisesti nauramalla hallitsemaan myds omia hankalia tunteitaan lapsia kohtaan
(ks. Cross 2004). Lapsiperhearjen jakaminen muiden vastaavassa elimintilanteessa olevien
tai olleiden vertaisten kanssa on huoltajille ensiarvoisen tirkedd. Vaikka digitalisoituvan
elimin myotd sosiaalisuus on muuttunut julkisemmaksi, tarve vertaisuuden kokemiseen
ei ole poistunut (Chalken & Anderson 2017). YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen (1989)
artiklassa 3 huomautetaan, etti kaikissa lasta koskevissa paidtoksissd on ajateltava "lasten
etua’. Lapsen edun kisite on kuitenkin monimerkityksinen ja tulkinnanvarainen (esim.
P6s6 2012; Archard & Skivenes 2009). Myds sosiaalisen median julkaisujen osalta sitd
voi olla vaikeaa midritelld yksiselitteisesti. Tutkimuksen nikokulmasta kyse ei ole ainoas-
taan vanhempien valinnoista, vaan my®os sosiaalisen median ilmidistd kiinnostuneen
tutkijan eettisestd vastuusta. Tutkijana joutuu miettimain, onko oikein toistaa tai esittad
tutkimuksessaan edes episuorasti aineistoa, joka jo lihtokohtaisesti saattaa loukata lapsen
yksityisyyttd ja oikeuksia.

Huoltajat itsekin ovat usein tietoisia yksityisyys—avoimuus-paradoksista, joka liittyy
tiedon jakamiseen sosiaalisessa mediassa. Kuten Charlotte Chalken ja Heather Anderson
(2017, 2) huomauttavat, paradoksi syntyy siité, ettd yksityisyyden suojaaminen on tirkedi
turvallisuuden vuoksi, mutta toisaalta vain avoimuus sosiaalisessa mediassa takaa sen
hyddyt: ditien voimaantumisen, muunkin kuin vanhemmuuteen perustuvan identiteetin
sdilyttdmisen ja sosiaalisen pidoman kartuttamisen. Chalkenin ja Andersonin (2017)
tutkimuksessa haastateltiin 17 australialaista ditid ja lisiksi kerittiin kyselyvastauksia
117 didiltd koskien heidin Facebook-kiyttiaytymistddn. Kyselyvastausten perusteella
78 % idideistd oli huolissaan yksityisyyteen liittyvistd kysymyksistd Facebookissa, mutta
toisaalta 72 % koki Facebookin auttaneen heitd vanhemmuuteen liittyvissd kysymyksissd
ja 42 % koki Facebookin auttaneen heiti tuntemaan olonsa vihemmin eristdytyneeksi
ja siten paremmaksi vanhemmaksi. Aideisti 64 % piti todennikdiseni sitd, ettd jakaisi
Facebookissa kuvan lapsestaan. Vaikka lasten kuvien jakaminen sosiaalisessa mediassa
on yhi normalisoidumpaa sosiaalista toimintaa, se herittdd huolta nimenomaan lasten
yksityisyyteen ja identiteettiin liittyen (Leaver & Nansen 2017). Jos asiaa tarkastelee
lasten kannalta, on kyse myos siitd, kenelld on sananvaltaa. Sharenting-ilmiéssi lasten
mahdollisuudet vaikuttaa yksityisyys—avoimuus-paradoksiin ovat vihiiset, silld ratkaisuja
tekevit padasiassa huoltajat. Lapsi kantaa seuraukset, jotka saattavat olla kuvanlataushet-
kelld vield hahmottamattomia: kuva ja tiedot jadvit elimiin verkossa ja lapsi voidaan
tunnistaa niistd vield aikuisenakin.

Lapsen yksityisyyden suojaamisesta puhuttaessa on tiedostettava, ettei yksityisyys
itsessddn ole mitenkddn yksiselitteinen asia. Idea yksityisyyden suojaamisesta perustuu
historiallisesti melko erityiseen, kauttaaltaan individualistiseen ajatukseen omakohtaisesta
persoonallisuudesta ja pitkilti siitd juontuvaan kisitykseen aineistojen representationaali-
sesta luonteesta sekd nikemykseen yksityisyydestd jonakin, joka voidaan edes epdsuorasti
“paljastaa” ja joka on yksilon hallittavissa (Matzner & Ochs 2017, 40). Tausta-ajatus
huolelle itkevistd lapsista ja heidin yksityisyydestiin on niin ikdin helposti individua-
listinen, yksittdisen lapsen eliminkulkuun keskittyvi ja jopa pinnallinen — ikddn kuin
lapsen kuvan nihdessdin péisisi perustavalla tavalla kisiksi hinen persoonallisuuteensa.
Asiaa voi tarkastella suhteessa tutkimuseettisiin kysymyksiin myos kollektiivisesta ni-

127



§ NIINA RUTANEN & KAISA VEHKALAHTI (TOIM.)

kokulmasta. Sen sijaan, ettd miettii blogikdytinnén ja sen tutkimisen vaikutusta yksit-
tiiseen lapseen, voi pohtia, miti itkevien lasten kuvien julkaiseminen ja niistd aikuisten
kesken keskusteleminen tekevit sosiaalisesti muodostuvalle lapsuudelle. Miten tillainen
toiminta jisentdd ja uusintaa aikuisten ja lasten vilistd epasymmetrista suhdetta? Kenties
olennaista ei mydskddn ole se, etti itkevii lapsia kuvaavan blogin asetelma uusinnetaan
tutkimuksessa, vaan tirkeimpii olisi pohtia, millainen tutkimus on kyseessi. Nostaako
tutkimus esimerkiksi esiin lasten oikeuksia ja heididn nikokulmiaan, jotka ovat ndissd
blogikiytinnoissd jadneet lihes nikymittomiksi?

Useimmiten lasten oikeuksia koskeva diskurssi nousee keskeiseksi, kun mietitiin,
voiko blogeissa esitettyjd lapsuuksia tarkastella eettisesti kestavilld tavalla. Digitaalisen
ajan lasten oikeuksia pohdittaessa korostuvat toisaalta digitaaliset palvelut lapsen osalli-
suuden mahdollistajina ja toisaalta tarve suojella lasta mahdollisilta oikeusloukkauksilta
(Coppock & Gillett-Swan 2016, 371). Deborah Lupton ja Ben Williamson (2017)
tarkastelevat artikkelissaan sitd, miten esimerkiksi ammattilaiset ja vanhemmat seuraavat
lapsia, heidin kiytostddn, kasvuaan ja kehitystddn erilaisin sahkoisin vilinein ja miten
heistd kertyvii digitaalista tietoa kiytetddn. Tutkijoiden mukaan sihkéisten seurantavi-
lineiden kehittdmisessd ei ole riittdvisti otettu huomioon lasten oikeuksia, silla lapsilla
ei ole juurikaan mahdollisuuksia vaikuttaa ndiden vilineiden tai heistd kertyneen tiedon
kiyttoon. (Mt.) Vastaava ongelma on itkevid lapsia kisittelevissi blogissa: todenndkoisesti
lapset eivit ole voineet vaikuttaa sithen, millaista tietoa heistd tilld alustalla julkaistaan.
Milda Macenaite (2017) perddankuuluttaakin sellaisten ohjelmistojen suunnittelua, joissa
lasten mahdollisuudet vaikuttaa ja heidin tarpeensa on otettu paremmin huomioon.

Blogeissa esitettyjen lapsuuksien kohdalla pelkki ohjelmistojen suunnittelu ja tek-
nisten toteutusten miettiminen ei kuitenkaan riitd. Myoskdan suostumuksen kysyminen
lapselta ei riité: ei kuvien blogijulkaisemisessa eikd sen tutkimisessa. Vaikka suostumus
tutkimukseen onkin yleinen ja kannatettava kiytidnto eettisesti toteutetussa tutkimuk-
sessa, voi sitd pitdd myds keinona, jolla tutkimusprosessissa luodaan yksilolle hallinnan
ja yksityisyyden illuusio (Matzner & Ochs 2017, 46). Kun tutkimuksen kohteena on
taaperoikidinen lapsi, kuten itkevii lapsia koskevassa blogissa usein on, ei voi olettaa lapsen
pystyvin ymmirtimiin, mihin hin antaisi luvan “suostuessaan” kuvan julkaisemiseen
blogialustalla tai sen tutkimisessa. Aikuisenkin voi olla vaikea ymmartid, millaisen yleison
kuva voi saavuttaa, miti kaikkea se kuvassa olevasta henkilosti paljastaa ja miten vaikeaa
tai suorastaan mahdotonta sen poistaminen internetistd on sen jilkeen, kun se on kerran
sinne ladattu. Riippumatta idstd ihmisen voi olla myos vaikea ymmirtid, mitd kuvien
tutkimuskiyttd voi konkreettisesti tarkoittaa.

Lasten oikeuksien nikokulman rinnalla toinen olennainen kysymys liittyy ylipadtdin
sosiaalisen median aineistojen kiytt66n tutkimuksessa ja laajemmin kysymyksiin ihmis-
oikeuksista. Tutkijoilla on vaihteleva Kisitys esimerkiksi siitd, milloin tutkittavia aineistoja
tuottavilta ihmisiled on kysyttdvd lupa, vaikka kyseessi on julkinen verkossa julkaistu
aineisto (esim. McKee & Porter 2009). Annamaria Carusi (2008) on huomauttanut, etti
kun internetistd hankittu tutkimusaineisto nihddin informaation sijaan representaationa,
joutuu tutkija pohtimaan muutakin kuin tutkittavien yksityisyytt ja luotettavuutta. Téll6in
ollaan tekemisissi tutkittavien identiteetin kanssa. Esimerkiksi internetissd saatavilla olevat
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narratiivit, jotka luovat yksil6lle tihein identiteetin eli paljastavat paljon, vaikuttavat aineiston
kiyton eettiseen kestdvyyteen. (Mt.) Itkevien lasten kuvien voidaan katsoa tarjoavan melko
tihedn identiteetin eli kuvien yhteydessi kerrotaan kuvan lihettdjin kaupunki seki valtio
tai Yhdysvaltojen tapauksessa osavaltio. Lisiksi kerrotaan kuvan lhettijin, yleensd lapsen
huoltajan, etunimi sekd sukunimen ensimmdinen kirjain. Usein lapset ovat kuvissa hyvin
tunnistettavissa eli kyseessd on ldhikuva lapsen itkuisista kasvoista. Tamin lisiksi blogin
Facebook-sivulla, jossa kuvat myds julkaistaan, lapselle tutut ihmiset saattavat kommentoida
kuvaa. Lapsen huoltaja saattaa esimerkiksi kommentoida, ettd kuvassa on hinen lapsensa.
Lapsen sukulaisia saatetaan my®s tigitd kuvan kommentteihin ja todeta, “X-eno, katso
kuinka kuuluisa lapsi Y nyt on!”

Lahtokohtaisesti internet on “idton” tai “ikdsokea”, vaikka erilaisia ikdsuosituksia
onkin olemassa ja internetin ovat rakentaneet aikuiset vastaamaan aikuisten tarpeisiin
(Livingstone & Third 2017). Ikdsokeuden voi tietysti ajatella vihentivin lasten episym-
metrista asemaa ja hiivyttivin sukupolvijirjestysti. Kuuluisa sanonta ”On the internet
nobody knows youre a dog” kertoo siitd, kuinka verkkoidentiteettien anonyymisyys
mahdollistaa omalla identiteetilld leikittelemisen ja myds oman identiteetin salaamisen.
Lapsi ei niin ollen vilttdimittd tule verkossa kohdelluksi stereotyyppisten ikédin liittyvien
kisitysten mukaisesti. Toisaalta idn hivitessd lapsi ei myoskiin tule suojelluksi siten
kuin lapsia yleensi suojellaan. Aikuisten tarpeiden ensisijaisuus nikyy myos itkevid
lapsia kisittelevissd blogissa. Se on lihtokohtaisesti aikuisten vilinen foorumi, jossa
huumorin, vertaisnauramisen ja s6pSyttimisen mekanismein jactaan vanhemmuuteen
liittyvid haastavia hetkid. Nakékulma on oikeastaan vanhemmuudessa, mutta paljastava
katse suuntautuu lapseen, joka toimii foorumilla vanhemmuuden kysymysten symbolina
ilman omaa suostumustaan.

DIGITAALISEN LAPSUUDEN TUTKIMISEN TARKEYDESTA

Lasten oikeuksien pohtiminen ja tutkimuseettisten kysymysten tarkastelu saattaa johtaa
sithen, ettei tutkija uskalla lihestyi aiheita, joihin liittyy eettisid ristiriitaisuuksia. Niin on
myos itkevid lapsia kisittelevin blogin kohdalla, jolloin joutuu miettiméin, vahingoittaako
itkevid lapsia kisittelevin blogin tutkiminen lapsia, kun tietoon perustuvaa suostumusta
ei ole mahdollista saada. My6s Annette Markham ja Elizabeth Buchanan (2012, 11) ovat
tarkastelleet internettutkimukseen liittyvid eettisid nakokohtia ja pohtivat haavoittavissa
oloissa eldvien ja alaikiisten kohdalla sit4, jadko alaikiisten tuottama tieto mahdollisesti
pois tutkimuksen piiristd, jos tietoon perustuvaa suostumusta ei ole mahdollista saada
tai se osoittautuu kovin tydladksi prosessiksi. Tima voi osaltaan kapeuttaa sitd tietoa,
miti tutkimuksellisesti tuotetaan alaikiisten elimisti. (Mt.)

Eettiseen pohdintaan kuuluu yksittiisten nikokulmien tarkastelun lisiksi myds laa-
jempi pohdinta siitd, mitd ilmiditd nostetaan esille ja mitd vaiennetaan mistikin syystd
tutkimuksen piiriss3, ja mitkd ovat ndiden paitoksen seuraukset. Jos itkevid lapsia tai
muita sosiaalisessa mediassa esitettyja lapsuuksia ei tieteellisessd keskustelussa nosteta esille,
mitd seurauksia silld on blogissa nikyvyyttd saaneiden lasten oikeuksille ja yksityisyydelle,
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lasten yhteiskunnalliselle asemalle tai ylipaatdén lapsuudelle? Tutkimusriskit ja -haitat
olisikin aina suhteutettava niihin hyotyihin, joita tutkimus oletettavasti aiheuttaa niin
tutkittaville itselleen kuin yhteiskunnalle (Mikeld 2010, 72).

Tutkimusetitkan nimissd tapahtuu tutkimusaiheiden karsiutumista ja kapeutumista,
mutta myds tiedon esittdmisen tavat saattavat kaventua. Tutkijat ovat huolestuneita esi-
merkiksi lasten kuvien liiasta sensuroinnista ja pikseloinnisti tutkimuseettisiin ratkaisuihin
vedoten. Cathy Nutbrown (2010) pohtii taideperustaisen varhaiskasvatuksen yhteydess sitd,
onko oikein, ettd tutkimusraporteissa lasten kuvat automaattisesti sumennetaan anonymi-
teetin vuoksi, vaikka kuvien kiytostd on sovittu ja neuvoteltu lasten kanssa. Nutbrownin
(2010) mukaan niité ratkaisuja perustellaan usein lasten suojelun nikékulmasta eiki riit-
tavisti pohdita lasten oikeuksien nikékulmaa laajemmin. Kuvien kautta on mahdollista
analysoida aineistoa, jotka pikselointi sumentaa, niin peittden lasten “adntd” (Nutbrown
2010, 8).

Kuvien esittiminen on tirkei ja oleellinen kysymys myos itkevid lapsia esittivin
blogin tapauksessa. Ilmi6n esille nostamiseksi olisi havainnollista ndyttdi ja analysoida
lapsista julkaistuja kuvia my6s osana tutkimusraporttia. Lasten tunnistettavuus kuitenkin
tukee kantaa, ettei kuvien esittiminen vilttimitti ole eettisesti kestivi ratkaisu. Koska
kuvien kiytto tuntui eettisesti haastavalta, tutkimus suunnattiin koskemaan lasten kuvista
kiytyd keskustelua ja vield tarkemmin siind esiintyvad sdpdyspuhetta. Sumentaminen ja
pikseldinti olisivat voineet tarjota vaihtoehdon, mutta niiden seurauksena kuvien olemus
havidisi. Sosiaalisessa mediassa kuvien kommentoijat, aikuiset, kiinnittivit kommen-
teissaan huomiota erityisesti kuvien yksityiskohtiin, kuten kyyneleeseen lapsen poskella.
Tillaiset yksityiskohdat, jotka ovat merkittavisti ldsnd kuvien katsomisen prosessissa ja
keskusteluissa niistid, katoavat sumentamisen seurauksena.

Sosiaalista mediaa ja lapsuutta tutkiessaan seki peilatessaan tutkimuseettisid ratkai-
suja YK:n yleissopimukseen lapsen oikeuksista (1989) joutuu usein tasapainoilemaan
suojelun seki osallisuuden periaatteiden vililld. Selvid on, ettd itkevid lapsia esittelevin
blogin tutkimuksellisella tarkastelulla ei pysty suoraan tukemaan lasten osallisuutta —
tutkimusraportithan on yleisesti suunnattu aikuisyleisélle — mutta kenties tutkimuksella
voi vaikuttaa lasten osallisuuteen vilillisesti. Asian kisitteleminen tutkimuksellisesti seki
lasten oikeuksien esiin nostaminen saattavat aikuisyleison kautta parantaa myos lasten
asemaa pidtoksenteossa, joka koskee heidin tietojensa levittimistd. Suojelun nikékulma
on monimutkaisempi. Yhtiildi tillaista aihetta esiin nostaessa tulee helposti uusintaneeksi
lasten oikeuksia rikkoneita kiytintoji, esimerkiksi tissd tapauksessa loukkaa lasten oikeut-
ta yksityisyyteen. Toisaalta voi olla suojelullinen teko nostaa aihe esille pitden nikyvilld
myds lasten oikeuksien ja etujen (kompleksista) nikokulmaa.

Koska lapset esiintyvit digitaalisissa ympiristoissd sekd toiminnan kohteina ettd
toimijoina, lasten digitaalisten oikeuksien ja toimijuuden vahvistaminen nihdiin tir-
keind. Digitaalisen lapsuuden tutkimista pohtivien tutkijoiden mukaan kyse on muun
muassa lasten oikeudesta omaan dineen sekd mahdollisuudesta tarjota puheenvuoroja
my6s sellaisille lapsille ja lapsuuksille, joita muiden tutkimusmenetelmien kautta on
vaikea tavoittaa. (Alper & Goggin 2017; Larkins ym. 2015; Livingstone & Third 2017;
Nutbrown 2010; Stern 2003.) Tillaisia ovat esimerkiksi seksuaalisiin vihemmistoihin
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kuuluvat lapset, vammaiset lapset tai harvinaisia sairauksia sairastavat lapset ja heidin
perheensi. Internetin avulla on ollut mahdollista ylittdd maantieteellisid, taloudellisia ja
ajankiyttoon liittyvid haasteita. Se tarjoaa mahdollisuuden tavoittaa ryhmii yksiliden
sijaan sekd mahdollisuuden anonyymiin keskusteluun. (Esim. Stern 2003; Alper & Goggin
2017.) Itkevid lapsia esittelevin blogin tutkimisessa on myds kyse, ainakin epésuorasti,
puheenvuoron tarjoamisesta vaikeasti tavoitettavalle ryhmalle: pienille lapsille, joiden
kielellinen ja muu kehitys on vieli siini vaiheessa, etteivit he todennikéisesti pysty ot-
tamaan kantaa sithen, saako heisti julkaista itkukuvia julkisilla digitaalisilla sosiaalisen
median alustoilla.'" He eivit todennikaisesti ole vield kovin aktiivisia sosiaalisen median
kiyttdjid itse. Koska niiden lasten suorien puheenvuorojen pyytiminen ei ole mahdol-
lista eikd esimerkiksi kielellisen kehityksen vaiheen vuoksi vilttimated mielekistikiin,
vaihtoehdoksi ja ilmi6n esiin nostaminen ja yritys pohtia sharenting-ilmién yhteydessi
my6s lasten nikokulmaa, heidin etuaan ja oikeuksiaan esilld pitden.

Sosiaalinen media ja laajemmin digitaalinen kulttuuri ovat kiistimittd merkittivi
osa paitsi sharenting-ilmiotd myos linsimaista lapsuutta. Sosiaalisessa mediassa esitetddn
lapsuutta, tuotetaan sitd ja viestitddn siitd. Myos lapset itse ovat aktiivisesti lasna sosiaali-
sen median ympdristoissd esimerkiksi bloggaamalla (Exley & Willis 2016). Lapsille on
tarjolla monenlaisia sosiaaliseksi mediaksi luokiteltavia palveluja: alustoja, joilla voi jakaa
tietoa ja viestitelld ystivien kanssa, tehdi ja jakaa musiikkia, peleji, videoita ja niin edel-
leen. Lisiksi verkkopohjaiset toiminnot tarjoavat lapsille tietoa, ja niitd hyodynnetiin
osana peruskoulutusta ja opetusta. Australialaisen 8-vuotiaan matkabloggaajan tuotantoa
tutkineet Beryl Exley ja Linda-Dianne Willis (2016) toteavat, ettd heididn tapaustutki-
muksensa perusteella lapsen bloggaaminen tuki selkeisti kolmen Basil Bernsteinin (2000)
miirittelemin pedagogisen oikeuden toteutumista: yksilon kehittdmisen, sosiaalisen
inkluusion seki poliittisen osallisuuden. Ottaen huomioon sosiaalisen median kietou-
tumisen lapsuuteen ja myds lapsia koskeviin pedagogisiin ja poliittisiin padméiriin, olisi
kummallista, jos lapsuuden ja sosiaalisen median risteymikohtia ei pyrittiisi tutkimaan
— eettisistd haasteista huolimatta.

SOMEA TUTKITTAVA HAASTEISTA HUOLIMATTA

Tutkimuseettinen paitdksenteko on monimutkainen prosessi ja siind litkutaan usein
niin sanotulla harmaalla alueella — my®os sosiaalista mediaa koskevassa tutkimuksessa.
Globaalia digitaalista mediaa tutkittaessa voi olla vaikea tietdd, miti eettisti koodistoa
tulisi seurata ja miten toimia tilanteissa, joissa ohjeistukset eettisen koodiston sisilld aset-
tuvat keskindiseen ristiriitaan (Markham & Buchanan 2012, 5). Niin on my®s itkevid
lapsia koskevan blogin tapauksessa. Ristiriitaan asettuvat huoltajan ja lapset oikeudet,
mutta myos useat lasten oikeudet keskendin: tulisiko lapsia suojella vai tukea heidin
osallisuuttaan? Miki on missikin tilanteessa lapsen etu?

11 Johanna Olli pohtii tarkemmin pienten ja muuten kuin puheella kommunikoivien lasten asemaa
suostumuksen antajina, ks. Olli, tassa teoksessa.
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Tissd luvussa sosiaalisen median esittimien lapsuuksien tutkimista on pohdittu
erityisesti sharenting-ilmion, lasten edun, oikeuksien, yksityisyyden ja suojelun nikékul-
mista. Asiaa on kuitenkin syyti tarkastella individualististen nikokulmien ja oikeuksien
ohella myds laajemmasta perspektiivistd. Jayne E. White (2017) nostaa esille laajaa
uutishuomioita saaneen videotallenteen Syyrian pommituksista. Videossa haavoittunut
ja polyinen lapsi nostetaan ambulanssiin. Video loukkaa siini esiintyneen yksittiisen
lapsen oikeuksia (kuten yksityisyyden suojaa), mutta samalla toimii kollektiivisesti
ihmisiin vetoavana viestintini, joka aktivismin vilineeni saattaa pelastaa ihmishenkii.
Samantyyppisid jannitteitd on havaittavissa myos tutkimuksen yhteydessi, koska niin
ikddn silld on omat agendansa. Anna Lauren Hoffmann ja Anne Jonas (2017) puolestaan
asettavat internet-tutkimuksen etiikkaa tarkastellessaan lihtokohdaksi oikeudenmu-
kaisuuden kisitteen. He huomauttavat, ettd digitaaliset alustat ovat usein vihamielisid
ympiristojd haavoittuville ihmisryhmille. Siksi tutkijoiden, joilla on mahdollisuus vai-
kuttaa nididen ympirist6jen kiytintoihin, sisiltéihin ja muotoiluihin, pitiisi tarkastella
tutkimustaan myds oikeudenmukaisuuden nikokulmasta. He kritisoivat niin ikdin
tutkijoiden keskittymistd epioikeudenmukaisten kiytintdjen toistamisen vélttimiseen
tutkimuksissaan sen sijaan, ettd tutkijat tarkastelisivat niitd kiytidnt6jd ja ehtoja, jotka
jo lihtokohtaisesti mahdollistavat epioikeudenmukaisuuden toteutumisen digitaalisissa
ympiristoissi. (Hoffmann & Jonas 2017, 3—4, 14.) Oikeudenmukaisuuden nikékulma,
kaikessa kompleksisuudessaan, tukee sekin blogissa esitettyjen lapsuuksien tutkimista sen
sijaan, ettd aihe sivuutettaisiin epdoikeudenmukaisten kiytintdjen toistamisen pelossa.

Miti itkevien lasten blogiesiintyminen sitten kertoo digitaalisen ajan lapsuudesta?
Sonia Livingstone ja Amanda Third (2017, 660) toteavat, ettd nykylapsuus eroaa lap-
suudesta, jonka aikuiset ovat kokeneet, silld digitaalisen kulttuurin muutos ja murros
on ollut nopea. Digitaalisuus haastaa aikuisuutta, eikd kukaan yksittdinen aikuinen tai
lapsi kykene kontrolloimaan sosiaalista mediaa ja verkkomaailmaa. Digitaalisesti osaava
ja kykenevi lapsi myos haastaa perinteistd kisitystd lapsesta ja lapsuudesta sekd niistd
rajoista, joissa lapsuutta tehddén. Aikuinen ei digitalisoituvassa maailmassa ole samalla
tavalla normi ja auktoriteetti kuin siini lapsuudessa, jota nykyajan aikuiset ovat elineet.
(Livingstone & Third 2017, 660.) Kuitenkin itkevii lapsia esittivissd blogissa aikuisten
ja lasten suhteen epasymmetrisyys on selvi ja nimenomaan aikuisen patosvalta suhteessa
lapseen on nikyvii. Itkevid lapsia esittdvin blogin kiytintdjen voidaan katsoa vahvista-
van aikuisten auktoriteettiasemaa seki lapsen symbolista ja esineellistd roolia aikuisten
sopostelyn ja naurun kohteena. Voidaan pohtia, kuinka todennikéisesti ihmiset ottaisivat
kuvan puolisonsa kiukkukohtauksesta ja lihettdisivit rikdisen, kyyneleisen puolisonsa
tunnistettavat kasvot hassunhauskan toteamuksen kera julkiselle sosiaalisen median
alustalle yhdessd naurettavaksi ja ruodittavaksi. Entd kuinka moni olisi valmis tekemdin
saman omille dementoituneille isovanhemmilleen tai vanhemmilleen? Onkin todettava,
ettd henkildn ik toimii itkevien ja kiukuttelevien ihmisten kohdalla vahvana maéricea-
jani sille, kuinka julkisesti ndiden emotionaalista purkausta ajatellaan voitavan esitelld.

Olemme luvussa pohtineet itkevid lapsia esittdvin blogin tutkimista monesta eri
eettisestd nikokulmasta kisin ja todenneet, ettd haasteista huolimatta aihetta pitdi lihes-
tyd myds tieteellisen tutkimuksen keinoin. Mutta millaisista nikokulmista aihetta olisi
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syytd tarkastella? Urs Gasser ja Sandra Cortesi (2016) ovat tehneet meta-analyysia lasten
digitaalisista oikeuksista. Yksi heiddin huomioistaan on, ettd kyse on myds metodologi-
sesta haasteesta. Jotta ymmirrettiisiin lasten digitaalisia oikeuksia nopeasti kehittyvissi
verkkomaailmassa, tarvitaan monitieteistd ja erilaisia tutkimusmenetelmii yhdistavii
tutkimusta. (Mt., 27.) Tisti nikékulmasta katsottuna on ensiarvoisen tirkeii, etti
digitaalista lapsuutta voidaan tutkia mahdollisimman erilaisista nikokulmista kisin.
Huomionarvoista on, etti lasten omia nikemyksii suhteessa heidin oikeuksiinsa sosiaa-
lisessa mediassa ei juuri ole tutkittu (Alper & Goggin 2017, 727). Niiden selvittimiseen
olisi ndin aivan selked tutkimuksellinen tarve. Lasten omien nikemysten lisiksi voisi olla
mielekdstd my6s selvittdd teini-ikddn, varhaisaikuisuuteen tai aikuisuuteen ehtineiltd
ihmisiltd, miten he kokevat vanhempiensa sosiaalisessa mediassa jakamat tiedot koskien
heidin lapsuuteensa ajoittuvia asioita. Ovatko tiedot vaikuttaneet jotenkin heidin
elimainsi, esimerkiksi vertaissuhteisiin, omaan identiteettiin, tyonsaantiin tai heidin
ja heidin vanhempiensa viliseen suhteeseen? Miki olisi heidin nikoékulmastaan ollut
heiddn oma etunsa, miti tulee heitd koskevan tiedon julkaisuun sosiaalisessa mediassa?
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/ Lasten ja nuorten katsomusten
tutkimisen eettisid kysymyksid

Saija Benjamin & Pia-Maria Niemi & Arniika Kuusisto & Arto Kallioniemi

JOHDANTO

Tissa luvussa tarkastellaan lasten ja nuorten katsomusten tutkimukseen liittyvid eettisid
kysymyksid suomalaisen yhteiskunnan moninaistuvassa ympiristdssi. Suomalaisessa
yhteiskunnassa on viime vuosikymmenini tapahtunut merkittivid katsomuksellisia
muutoksia, kun perinteinen uskonnollisuus, jota tyypillisesti mitataan evankelis-luteri-
laisen kirkon jisenmairilld, on ollut laskussa, mutta samalla muiden uskonnollisten ja
ei-uskonnollisten suuntausten jisenmiirit ovat nousseet (Tilastokeskus 2017). Nami
muutokset ovat yhtéiltd herdttineet uudenlaisia eettisid kysymyksid kasvatustieteen,
lapsuudentutkimuksen ja nuorisotutkimuksen piirissi ja toisaalta tehneet tutkimuseetti-
sen pohdinnan tarvetta entistd nikyvimmiksi myos sellaisten tutkimusaiheiden parissa,
jotka eivit suoraan liity uskontoihin tai muihin katsomuksiin. Paitsi katsomuskentin
rikastumisena, yhteiskunnan moninaistuminen ja kansainvilistyminen nikyy kulttuurin,
kielen, ammatin tai asuinpaikan perusteella traditionaalisesti méirittyneiden sosiaalisten
kategorioiden murentumisena ja sekoittumisena. Kategorioiden rajojen hilventyminen
vaikeuttaa luonnollisesti my®s niihin perinteisesti liitettyjen katsomusten, identiteettien
ja arvomaailmojen luokittelua, kuvailua ja tutkimusta (Benjamin & Kuusisto 2016).
Terminologisesti tarkastellen kazsomuksen (usein myos elimdnkatsomuksen tai maailman-
katsomuksen) Kisitteell viitataan ontologiseen, epistemologiseen ja eettiseen orientaatioon
suhteessa ympirdiviin maailmaan (Riitaoja & Poulter & Kuusisto 2010).

Yksilon katsomukseen kuuluvat perimmiiset arvot ja hinen omaksumansa ymmirrys
todellisuuden luonteesta. Ndiden avulla yksilé hahmottaa ympir6ivid todellisuutta ja antaa
sille merkityksid. Perinteisesti katsomukset on jaoteltu uskonnollisiin ja ei-uskonnollisiin,
mutta nykyddn tunnistetaan yhid suurempi kirjo erilaisia maailmankatsomuksellisia
orientaatioita (Valk 2009). Katsomukselliset kysymykset vaikuttavat kaikessa yhteiskun-
nallisessa toiminnassa ohjaten valintoja, joita ihmiset tekevit, ja arvoja, joiden mukaan
he toimivat (mm. Valk 2009). Lasten ja nuorten katsomusten tutkimuksen eettisistd
kysymyksistd on kuitenkin kirjoitettu suomeksi hyvin niukasti ja kansainvilisestikin vain
vihin, vaikka katsomusten asemaa ja roolia nuorten elimissi ylipaansi on tutkittu varsin
laajasti erityisesti teologisesta ja uskontotieteellisestd nikokulmasta (esim. Roehlkepartain
& Benson & Wagener 2006; Strhan & Parker & Ridgely 2017).

Aloitamme luvun suomalaisen yhteiskunnan rakenteen ja sen muutosten tarkaste-
lulla. Nimi muutokset ovat keskeisid pohdittaessa katsomuksellisia kysymyksid lapsi- ja
nuorisotutkimuksessa. Tdmin jilkeen etenemme tarkastelemaan katsomuksen kisitteen
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eri ulottuvuuksia sekd niiden huomiointia tutkimusprosessin eri vaiheissa. Pohdimme
tutkimusasetelmaan, tutkijan positioon, tutkimuksen menetelmaillisiin valintoihin ja
aineistonkeruun toteuttamiseen liittyvid kysymyksid sekd tutkimuksen analysoimista ja
raportointia. Lopuksi kokoamme yhteen keskeisid padtelmii ja suuntaviivoja.

LUTERILAISUUDEN KULTTUURINEN HEGEMONIA ON MURROKSESSA

Historiallisesti suomalaisten enemmistd on kuulunut evankelis-luterilaiseen kirkkoon ja
suomalainen yhteiskunta on niyttdytynyt uskonnollisilta nikemyksiltdan hyvin homogee-
nisena. Jos Suomea verrataan tilastollisesti muihin eurooppalaisiin yhteiskuntiin, Suomi
ndyttidytyy edelleen varsin luterilaisena: vuonna 2017 noin 70,9 % suomalaisista kuului
luterilaiseen kirkkoon. Suomen viestosti 1,1 % kuului ortodoksiseen kirkkoon, 1,6 %
kuului muihin uskonnollisiin yhdyskuntiin ja reilu neljannes (26,3 %) ei ollut minkéin
uskonnollisen yhdyskunnan jisen (Tilastokeskus 2017). Luterilainen kirkko on myds mer-
kittdvi kasvatustoimija Suomessa, silld se jirjestdi erilaisia avoimia kerhoja, leirejd ja muuta
eri ikdluokille suunnattua toimintaa. Esimerkiksi rippikoulun kivi vuonna 2017 noin 84 %
kaikista suomalaisista nuorista (evl.fi 2018). Seurakunnat ovat my®s yksi koulujen ja pii-
vikotien yhteistyotahoista, ja niiden perinteisid toimintamuotoja ovat olleet esimerkiksi
péivinavaukset koulussa, pikkukirkot piivikodeissa seki koulu- ja piivikotiryhmien vierailut
kirkkoihin joko osana yleissivistivid opetusta tai kirkollisten juhlapyhien aikaan toteutet-
tavina uskonnollisina tilaisuuksina. Fvankelis-luterilaisella kirkolla on siis vahva historia,
monenlaisia vakiintuneita toimintamuotoja Suomessa ja oma roolinsa varhaiskasvatuksen
ja peruskoulun arjessa, joita muilla uskonnollisilla tai katsomuksellisilla ryhmilli ei samassa
méirin ole (esim. Tainio & Kallioniemi 2019; ks. myos Niemi tulossa).

Viime vuosikymmenini muutokset suomalaisessa yhteiskunnassa ovat kuitenkin olleet
merkittdvid ja ne ovat vaikuttaneet my®ds kirkon valtaan ja asemaan yhteiskunnallisten
rakenteiden ylldpitdjini. Yhediled Suomessa on kiynnissd voimakas sekularisoituminen
eli yhteiskunnan maallistuminen, mikd nikyy kirkon jisenmiirin laskussa, aiempaa
vihidisemmissi osallistumisessa kirkollisiin tilaisuuksiin sekd heikommassa sitoutumisessa
uskonnollisiin oppeihin. Esimerkiksi vuonna 2015 tehdyn tutkimuksen mukaan vain
33 % suomalaisista raportoi uskovansa kristinuskon Jumalaan, vaikka yli 70 % viestostd
oli tuolloin kyseisen kirkon jisenid (Ketola ym. 2016). Nuorista ja nuorista aikuisista
(15-24-vuotiaat) 28 % kertoi uskovansa kristinuskon Jumalaan ja 32 % raportoi, ettei
usko lainkaan Jumalan olemassaoloon, muiden vastausten sijoittuessa ndiden vilille
(Ketola ym. 2016). Kun aikaisemmin luterilaisuus muodosti kansallisen ja moraalisen
perustan suomalaisuudelle, sen nykyistd luonnetta kuvaa niin sanottu sekulaari luterilai-
suus (Riitaoja ym. 2010). Nidmi tilastot kertovat siis osaltaan uskonnollisuuden vihene-
misestd, ja niiden perusteella voisi paitelld, ettd Suomesta on tulossa yhteiskunta, jossa
uskonnolla ei olisi endd merkitystd yksils- tai yhteisotasolla. Tutkimukset mahdollistavat
kuitenkin my®s toisenlaisen tulkinnan, jossa alati vihenevin uskonnollisuuden sijaan
on havaittavissa uskonnollisuuden luonteen muuttuminen yksityisemmiksi ja aiempaa
moninaisemmaksi (Ketola 2019; Martikainen 2011, 101-103; Kallioniemi 2014, 195).
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Yksisuuntaisen maallistumiskehityksen ohella on nihtdvissd myos niin sanottua post-
sekulaaria kehitystd, jossa uskonnollinen ja katsomuksellinen maisema yhteiskunnassa
elavdityy uudella tavalla (mm. Ziebertz & Riegel 2011; Thurfjell 2015). Tillaisesta
kehityksestd kertoo esimerkiksi uusien uskonnollisten yhdyskuntien kasvava miiri.
Patentti- ja rekisterihallituksen yllipitimissi rekisterissi Suomessa oli syyskuussa 2018
136 uskonnollista yhdyskuntaa ja 345 seurakuntaa tai muuta paikallisyhteis6d (Patentti- ja
rekisterihallitus 2019). Toisaalta Uskonnot Suomessa -tietokannan mukaan Suomessa on
yli 1000 yhteisod, jotka voidaan luokitella johonkin uskonnolliseen ideologiaan kuulu-
viksi tai sellaiseen perustuviksi (Uskonnot.fi-sivusto). Yhteisdjen lukumiiri riippuu siis
luokitteluperusteista, ja lisiksi on huomioitava, ettd kaikki yhteisot eivit koskaan rekis-
terdidy eivitki niin ollen niy tietokannoissa tai tilastoissa (Saukkonen 2016). Erilaisten
katsomusten kirjo on joka tapauksessa laajentunut. Yksi syy tdhdn on maahanmuutto
sekd kulttuurien - ja uskontojen vilisten liittojen lisdédntyminen (Tilastokeskus 2019).
Esimerkiksi Suomessa asuvien muslimien mairi on jatkuvassa kasvussa. Karkean arvion
mukaan maassa asuu tilld hetkelld yli 70000 muslimia (Yleisradio 2015), mutta vuoden
2015 pakolaiskriisin johdosta maassa olevien muslimien miiri voi olla jopa huomatta-
vasti arvioita suurempi. Yhdysvaltalaisen uskontososiologisen Pew-tutkimusinstituutin
ennusteen mukaan Suomessa on mahdollisesti jo 190000 muslimitaustaista asukasta
vuoteen 2050 mennessi (Pew Research Institute 2015). Lisidksi myos niin sanottujen
kantasuomalaisten keskuudessa niyttdi olevan kasvavaa kiinnostusta uusia uskonnollisia
liikkeitd ja uudenlaista henkisyyttd kohtaan (Utriainen ym. 2015).

Viime vuosina tapahtunutta ja edelleen jatkuvaa uskonnollisen ja katsomuksellisen
kentin muutosta voidaan siis pitdd historiallisesti ainutlaatuisena: Suomen viesté on
nykyisin katsomuksellisesti moninaisempaa kuin koskaan aikaisemmin historiassa.
Niin merkittdvi lasten ja nuorten kasvuympiristdjen muutos tulisikin tiedostaa myds
lapsuuden- ja nuorisotutkimuksen kentilli nykyistd paremmin. Maantieteelliset erot
lasten ja nuorten elinympiristojen katsomuksellisessa moninaisuudessa ovat kuitenkin
merkittivid, miki nikyy my6s kirjoittajien nuorten uskontoon liittyvid kisityksid tar-
kastelleen Erilaisuuden kohtaaminen kasvatuksen kentilli (EDEN) -tutkimusprojektin
tuloksissa (Kuusisto & Kallioniemi 2017).

LASTEN JA NUORTEN KATSOMUKSET TUTKIMUSTEEMANA

Vaikka tilastollisesti katsomuksellinen maisema Suomessa vaikuttaa vield suhteellisen
homogeeniselta, uskonnollisuuden luonne ja ihmisten sitoutuminen uskonnollisiin
instituutioihin ja yhteisdihin ovat muuttaneet merkittivisti muotoaan. T4lld on oleel-
lista merkitystd myos valittaessa tapaa, jolla lasten ja nuorten eliminkatsomuksiin
liittyvid arvoja lihdetddn tutkimaan. Siind missi luterilainen etiikka ja arvomaailma
nihtiin aiemmin kansakuntaa yhdistivini ja suomalaiseen kulttuuriperinté6n kuuluvina
perusainesosina, nihdéin uskonnollisuus ja katsomuksellisuus nykyisin ennen kaikkea
yksil6llisind valintoina (esim. Poulter 2017). Globalisaatio seki yhd moninaistuvammat
kisitykset suomalaisuudesta, suomalaisesta kulttuurista ja uskonnon merkityksestd ovat
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horjuttaneet luterilaisuuden perinteisti valta-asemaa identiteetin ja arvojen perustana.
Empiiriset tutkimukset osoittavat, ettd yksilollisistd elimankokemuksista sekd niihin
liittyvistd valinnoista on tullut maaraavii tekijoicd uskonnollista identiteettid sekd maail-
mankuvaa rakennettaessa (Kuusisto 2011; Pessi 2013). Uskontoja ja katsomuksia kartoit-
tavissa tutkimuksissa onkin entistid keskeisempii katsoa muodollisten jisenyyksien yli ja
tuoda esille lasten ja nuorten oma 4éni. TAmi tapahtuu tarkastelemalla sitd, minkilaisia
tulkintoja he tekevit ja millaisia merkityksid he antavat uskonnollisille ja katsomuksellisille
kysymyksille (vrt. Vehkalahti ym. 2010). Oleellista on my®s lihtokohtainen katsomusten
sisdllollinen tutkimus sen sijaan, ettd jatkettaisiin lasten ja nuorten arvojen tarkastelua
suhteessa janaan, jossa ddripditd edustavat uskonnollisuus ja ei-uskonnollisuus.

Yksilon katsomus rakentuu arvojen, uskomusten ja tiedon pohjalle ainutkertaisena
tapana tulkita maailmaa ja rakentaa ontologinen pohja merkityksenannolle ja valintojen
tekemiselle (Poulter 2017). Maailmankatsomus kisittia Ilkka Niiniluodon (1984, 87)
mukaan tietoteorian (kisityksen maailmaa koskevan tiedon hankkimisesta ja peruste-
lemisesta), ndiden pohjalta rakennetun maailmankuvan seki arvoteorian — kisitykset
oikeasta ja vairisti, hyvistd ja pahasta sekd nikemyksen ihmisen positiosta ja tehtivistd
maailmassa, mukaan lukien eliminkatsomuksen.

Katsomuksen rakentuminen on elinikiinen prosessi, johon sisiltyy jatkuva neuvottelu
arvoista vaihtuvissa sosiaalisissa konteksteissa (Kuusisto & Gearon 2017). Katsomukset
voivat olla uskonnollisia tai uskonnottomia tai molempien ainesosia yhdistivid hybri-
dejd — nyky-yhteiskunnassa lapset ja nuoret kiinnittyvit aiempia sukupolvia harvemmin
traditionaalisiin institutionaalisiin perinteisiin ja luovat entistd useammin katsomustaan
ja maailmankuvaansa monia vaikutteita yhdistien (Benjamin 2017; Helve 2016). On
syytd ottaa huomioon, ettd suomenkielinen ja englanninkielinen tutkimuskirjallisuus
eivit ole yhteneviisid terminologisesti. Sekd ‘maailmankuvaa’ ettd -’katsomusta’ tarkaste-
levassa englanninkielisessi kirjallisuudessa kiytetddn kisitettd worldview (tai world view),
esimerkiksi puhuttaessa lasten tai nuorten maailmankuvien tutkimuksesta (Helve 2016)
tai piivikodin tai koulujen katsomuskasvatuksesta, jossa kisitelldan sekd uskonnollisia
etti uskonnottomia traditioita (Miedema 2014).

TUTKIMUSASETELMAAN LITTYVAT EETTISET KYSYMYKSET

Lapsi- ja nuorisotutkimuksessa eettiset nikokohdat ja tutkijan erityinen sensitiivisyys ovat
jo lihtokohtaisesti kriittisen tirkeitd ikiin ja kehityspsykologisiin seikkoihin liittyvien
haavoittuvaisuuksien vuoksi. Uskontojen ja katsomusten tutkimuksessa pohdittavaksi
asettuu vield joitakin erityiskysymyksii, joita tarkastelemme seuraavaksi. Lihdemme liik-
keelle yleisistd normeista, jotka sitovat tutkijoita sadgdostasolla, ja etenemme sen jilkeen
syvemmin tutkimusprosessiin liittyviin erityiskysymyksiin.
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S&adokset

Aiemmin uskontojen ja katsomusten tutkimuksen etiikkaan on sovellettu samoja yleis-
eettisid periaatteita kuin muuhunkin eettisti erityistarkastelua vaativaan tutkimukseen.
Tavanomaista on ollu, ettd tutkimuksissa on voinut kysyi tutkittavien uskontoa ja pyytid
tutkittavia esimerkiksi avaamaan omaa uskonnollista ja katsomuksellista ajatteluaan ja
toimintaansa. Euroopan parlamentin ja neuvoston asetus (EU 2016/6792016/679) tutki-
mushenkildiden henkil6tietojen isittelysti tuo kuitenkin uuden vaatimuksen suunnitella
ja raportoida tutkimuskiytinnot aiempaa huolellisemmin. Aikaisemmin suomalainen
henkilotietolaki sisilsi samankaltaisia linjauksia (Henkilotietolaki 22.4.1999/523) mutta
uusi siddos asettaa tihin tarkennuksia ja uusia velvoitteita. Molempien edelld mainittujen
sdddosten mukaan henkildn uskonnollinen tai muu vakaumus ovat henkilétietoja, joita
ei tule keriti tai kisitelld ilman siihen annettavaa erityistd suostumusta. Tarkkoja ohjeita
uuden tietosuoja-asetuksen soveltamiseen ihmistieteellisessd tutkimuksessa ei vield ole,
mutta sidd6sten mukaan perusteltua on keriti vain sellaisia uskonnolliseen tai maailman-
katsomukselliseen vakaumukseen liittyvii tietoja, joita voidaan pitdd vilttimittomind ja
joihin saadaan tutkimukseen osallistuvien suostumus.

Tapa, jolla katsomukset mairitellddn tietosuoja-asetuksissa, asettaa ne raamit, joiden
sisdlld tutkimusta voidaan tehdi. Tamin lisiksi médrittelylld voi kuitenkin olla vaikutusta
myds sithen, mitd tutkija ylipddtddn ajattelee vakaumuksista ilmidina tai kokemuksina.
Uskonnon tai muun vakaumuksen nimeiminen arkaluontoiseksi tiedoksi siiddstasolla
saattaa esimerkiksi syventii tutkijan kokemusta siité, ettd uskontojen tai muiden katso-
musten tutkimus on vaikeaa tai sopimatonta. Tiukasti sdddellyt normit ovat perusteltuja,
mutta saattavat osaltaan vahvistaa mielikuvaa siitd, ettd uskonnot ja katsomukset kuuluvat
yksityiseen eliminpiiriin tai ettd ne ovat muista identiteetin tai yhteiskunnan piirteistd
erillisid tai irrallisia asioita. On olennaista huomata, etti tillainen jaottelu ei vilttimated
vastaa tutkimuksen kohteina olevien henkiliden omia kokemuksia tai tapaa jasentdd omaa
ajatteluaan tai eliminpiiridin (mm. Mcguire 2008). Henkilon vakaumus ei vélttdmated ole
jasentynyt ja tiedostettu kokonaisuus, vaan usein moninainen ja hankalasti luokiteltava. Siksi
jo tutkimusasetelmaa pohdittaessa on tirkedd miettid sitd, millaisin kysymyksenasetteluin
ja menetelmin katsomuksiin liittyvid arvokisityksid lihdetdin tutkimaan ja sanoittamaan.
Esimerkiksi lomaketutkimuksessa henkilén jisenyys uskonnollisessa yhteisossd voidaan
selvittdd rasti ruutuun -periaatteella, mutta kiytinndssid ihmisen henkilokohtainen ko-
kemus tuohon yhteis66n kuulumisesta on monin tavoin tulkinnallisempi (esim. Lindh
2015; Woodhead 2016). Erityisesti lasten ja nuorten kohdalla jisenyys usein miirittyy
automaattisesti vanhempien, erityisesti didin jisenyyden mukaan, joten nuoria tutkitta-
essa on syytd kiinnittdd erityistd huomiota siihen, ettd ei tehdd oletuksia ihmisen omasta
kokemuksesta pelkkien taustatietojen perusteella (esim. Day 2009).

Lapsuuteen ja nuoruuteen liittyvissd, katsomuksellisten kysymysten tutkimuksessa
on huomioitava osallistujien ikd- ja kehitysvaiheeseen kytkeytyvit erityiskysymykset.
Seki tutkijan liiallinen arastelu katsomuksellisten kysymysten edessi ettd niiden mer-
kityksen ylikorostaminen ovat tutkimuksen kannalta ongelmallisia. On my®&s varottava
omien kisitysten tuomista esiin kysymysten, kommenttien tai selitysten muodossa. Jos
tutkija esimerkiksi pitdd uskonnollisia arvoja “kulttuurisina tuotoksina”, katsomuksista
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muodostuu asia, jota on lihtokohtaisesti haasteellista kisitelld lasten ja nuorten kanssa.
Tutkimusta tehdessdin tutkija saattaa viestid, tahallisesti tai tahattomasti, omaa mieliku-
vaansa my®9s lapsille ja nuorille. Yhtd harhaanjohtava on tilanne, jossa tutkija tulkitsee
lasten tai nuorten ajatuksia tai tekoja ensisijaisesti tai ainoastaan aatteellisina kysymyksina.
Erityisesti lasten ja nuorten ajatuksiin ja kidyttdytymiseen vaikuttavat merkittdvisti oletuk-
set siitd, millaisia asioita omat vanhemmat, muut aikuiset tai ikdtoverit pitivit suotavina.
Esimerkiksi uskonnollisen yhteison jisenyys on usein lapselle ja nuorelle vahvasti sosiaali-
nen kokemus, jossa ensisijaista on tunne kuulumisesta (Day 2009). Vastaavasti myoskdin
uskonnottomuus ei aina kerro aktiivisesta valinnasta tai uskontojen vastustamisesta vaan
saattaa olla myos seurausta siitd, ettd ihmiset omaksuvat ne elimintavat ja arvot, jotka
parhaiten sopivat sekulaarissa yhteiskunnassa elimiseen (Woodhead 2016). Niin ollen
sekulaarien arvojen ja uskonnottomuuden omaksuminen saattaa olla luonteeltaan yhti
itsestddn selvad kuin uskonnollisiin yhteis6ihin kuuluminen oli aikana, jolloin kaikki
oletusarvoisesti kuuluivat kirkkoon (Woodhead 2016). Se, millaisia sosiaalisia normeja
ja mistd syystd lapset ja nuoret noudattavat, saattaa siis olla seurausta monista erilaisista
tekijoistd (esim. Day 2009; Woodhead 2016).

Tutkimuksen otannassa on huomioitava, etti keskustelu henkilokohtaisesta kat-
somuksesta saatetaan kokea yksityisend tai vaikeana. Télloin tutkimukseen saatetaan
saada rekrytoitua ainoastaan katsomukselliselta identiteetiltddn itsevarmoja vastaajia ja
vakaumukseltaan epivarmempien vastaajien d4ni saattaa jaddd aineistoissa aliedustetuksi.
Joskus saattaakin olla perusteltua, ettd rekrytoinnissa ja uudelleen tutkimustilanteen
alussa tutkija esittelee tutkimusaiheensa laajemmasta nikékulmasta kuin mihin aineis-
ton analyysissa on mydhemmin tarkoitus keskittyd (Gronfors 1985). Hyvin tarkat ja
eksplisiittiset tutkimusaiheet ja -kysymykset saattavat jadhmettdd tutkittavan ja ohjailla
hinen ajatteluaan, jolloin vastauksen autenttisuus ja syvillisyys kirsii — ja pahimmillaan
tietyt tutkimusaiheet tuottavat kokemuksen toiseudesta (Josselson 2007). Esimerkiksi
kirjoittajien nuorten éiriajattelua ja radikaalien maailmankatsomusten rakentumista kisit-
televissd tutkimuksessa on olennaista, ettei tutkimukseen pyriti rekrytoimaan pelkistiin
“radikaaleja” nuoria, koska se saattaisi rajata suurimman osan vastaajista pois jo ennen
tutkimukseen osallistumista. Téllaisessa tilanteessa tultaisiin my6s helposti luoneeksi
kuva siitd, ettd tutkijat ovat jo ennalta méiritelleet minkilainen radikaali maailmankat-
somus — ja sellaisen omaava nuori — on. Sen sijaan nuorille kerrotaan, ettd tutkimuksessa
ollaan kiinnostuneita heidin arvoistaan ja yhteiskunnallisista mielipiteistddn. Analyysissa
tutkijoiden huomio kiertyy kuitenkin erityisesti sellaisten tutkittavien ympirille, jotka
itse médrittelevit arvonsa ja maailmankatsomuksensa jyrkiksi valtaviestd6n verrattuna.
Tutkimuseettisestd nikokulmasta voidaan tilldin ajatella, ettd tutkittavia tiedotetaan
tutkimusaiheesta totuudenmulkaisesti, vaikka siiti kerrotaankin vain tutkittavien kannalta
tarpeellinen osa. Téllaisissa tapauksissa, erityisesti haastattelujen yhteydessi, on kuitenkin
tirkedi, ettd tapaamisen lopuksi kiydédn vield lipi esille nousseet, tarkkaan tutkimusai-
heeseen liittyvit teemat, jotta tutkittava ei yllity tai pety lukiessaan tutkimusraporttia,
joissa nimi teemat ovat esilld (Josselson 2007).

Jo tutkimusprosessin alussa on tirkeid pohtia my®s sitd, miten tutkimuksen tarkoi-
tus ja menetelmit selvitetddn lasten ja nuorten huoltajille, joilta tarvitaan suostumus.
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Vidringmmarrysten vilttdmiseksi ja luottamuksen luomiseksi on oleellista, ettd tutkija
kuvaa mahdollisimman selvisti ja avoimesti tutkimuksen kulun, tarkoituksen ja tieto-
suojaan, kuten anonymiteettiin, liittyvit seikat. Huoltajat saattavat evitd suostumuksensa
tutkimukseen, jos he pelkaivit, ettd lapsi paljastaa tutkimuksessa jotain liian henkilokoh-
taista perheen katsomuksellisista arvoista tai toimintatavoista tai ettd lapsen katsomuk-
seen pyritddn jollain tavalla vaikuttamaan tutkimuksen aikana. Tutkijan on siis tirkedd
tiedottaa huoltajia siitd, mihin hin tutkimuksellaan pyrkii, miten sen toteuttaa, kuinka
yksityiskohtaisesti tutkimusaiheestaan kertoo ja mitki sidd6kset vaikuttavat aineiston
kerddmisessi ja kisittelyssd, sekd muistuttaa huoltajia siité, ettd hinti sitoo vaitiolovel-
vollisuus lapsen vakaumukseen liittyvien tietojen suhteen. Tutkimuseettisesti arvioiden
huoltajien suostumustakin keskeisempad on kuitenkin lapsen tai nuoren oma suostumus.
Vaikka huoltaja antaisikin suostumuksensa tutkimukseen osallistumiseen, pdtdsoikeus
osallistumisesta on aina lapsella tai nuorella itselldén. Siksi, huolimatta tapauskohtaisista
haasteista, tutkijan tiytyy pyrkii selittimiéin lapselle tai nuorelle parhaansa mukaan, miti
“tutkimus” ylip4insi tarkoittaa, ja avaamaan tutkimuksensa tarkoitusta ja kulkua lapselle
ikdtasoisesti niin, ettd timi ymmairtdd mitd tutkimukseen osallistuminen ja paatosoikeus
kiytinnossi merkitsevit (Gronfors 1985).

Tutkijan positio

Jokaisella lapsella, nuorella ja aikuisella — my®s tutkijalla itselldin — on henkilokohtainen
katsomus ja arvomaailma, joka vaikuttaa sithen, miten ymmirrimme ja tulkitsemme
maailmaa — my&s tutkimuskohdettamme. Tutkijan ammattitaitoon kuuluu itsekriittisyys
ja sensitiivisyys tiedostaa ja tunnistaa oma positionsa ja sen tuomat rajoitteet (Hogbacka
& Aaltonen 2015). Tutkimusaiheen tai tutkimusprosessin aikana herdnneiden tunteiden
tiedostaminen ja kisittely ovat tirkeitd, jotta tutkija ei vahingossa anna niiden vaikuttaa
sithen, miten hin valitsee tutkimusaiheensa tai kisittelee sitd (Hogbacka & Aaltonen
2015; Lindh 2015).

Erityisen tirkedd tutkijan refleksiivisyys on tutkittaessa katsomuksellisia yhteis6ji tai
arvoja, koska ihmiset suhtautuvat katsomuksiinsa usein tunnepitoisesti ja ne saattavat
heridttad voimakkaita tunteita myds tutkijassa (Lindh 2015). Esimerkiksi uskonnollisen
yhteisoén tutkimisessa seki yhteisén ulkopuolelta ettd sisipuolelta tulevan tutkijan on
tirkedd pohtia omia tietojaan, asenteitaan ja ennakkokisityksiddn tutkimuskohteesta.
Lindh (2015) tuo my®s esille, ettid ulko- ja sisiryhmildisyys eivit ole aina niissd tilanteissa
selkedsti maariteltdvissd. Lindh kuvaa, kuinka hinen palatessaan tutkijan roolissa lapsuu-
tensa uskonnolliseen yhteisoon, josta oli aikuisuudessa irtaantunut, hineen suhtauduttiin
ristiriitaisesti: “minut rajattiin toistuvasti yhteison ulkopuolelle, vaikka minua yritettiin
samalla kiinnyttii yhteisoon” (2015, 35).

Yhteison ulkopuolisen tutkijan etuna saattaa yhtiiltd olla hinen kykynsi havainnoida
yhteison toimintaa tuoreesta nikdkulmasta sekd mahdollisuus tutkia yhteisén toimintaa
ilman henkil6kohtaista tunnesidetti sen edustamiin arvoihin tai sithen kuuluviin ihmisiin.
Toisaalta ulkopuolisen tutkijan asenteet, ennakkoluulot tai tietynlainen tutkimuskoh-
teen eksotisointi voivat jo liht6kohtaisesti vérittdd tutkimussuunnitelmaa ja sitd, kuinka
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luonteva tutkijan ja tutkittavan kohtaaminen on (esim. Gronfors 1985). Ulkopuolisen
tutkijan voi olla my6s vaikeampi tunnistaa ja sanoittaa esimerkiksi erilaisia hengellisiin
traditioihin liittyvid symboleita ja kdytintojd sekd niihin liittyvid tunnekokemuksia, jotka
tekevit niistd merkityksellisid yhteison jasenille. Erityisesti tilanteissa, joissa tutkija kohtaa
vieraita traditioita tai ajatuksia, hinelti edellytetdin refleksiivistd kykyi tunnistaa se, mitd
hin ei ymmirri, ja sanoittaa kysymyksensi tavalla, joka ei loukkaa tai vihittele tutkittavien
kokemusta omasta katsomuksestaan. Tillaisesta taidosta on puhuttu paljon uskonnollisen
lukutaidon tai kompetenssin perusedellytykseni (esim. Castelli 2012; Wright 2004), mutta
yhti lailla kunnioittava ja avoin lihestymistapa on keskeinen ei-uskonnollisia arvoja ja
ajatuksia tutkittaessa. Luottamussuhteen rakentamista saattaa tukea kokemus siitd, ettd
tutkijalla ja tutkittavalla on yhteinen sanasto. Nimi kysymykset ovat erityisen keskeisid
tutkittaessa katsomuksellisia vihemmistoryhmii. Yhteisen sanaston luomisen edellytys
ei kuitenkaan ole, ettd tutkija ja tutkittavat jakavat saman arvomaailman tai taustan,
vaan olennaisempaa on jaettu kokemus ymmirretyksi tulemisesta. Kuten muissakin
tutkimusaiheissa, on katsomuksellisia kysymyksia kisiteltdessd kuitenkin mahdollista, ettd
luottamuksesta huolimatta tutkimukseen osallistuva lapsi tai nuori valikoi vastauksensa
sen mukaan, mitd olettaa tutkijan pitivin hyviksyttivind. Tillaisen mahdollisuuden
tiedostaminen ja pohtiminen on tirkeii tulosten luotettavuuden arvioimiseksi.

Tutkimusasetelmassa on myds olennaista, miten tutkimukseen osallistuvat lapset ja
nuoret madritcavit tutkijan oman katsomuksellisen jasenyyden: kuuluuko timi samaan
katsomukselliseen ryhmiin ja ajatteleeko siten mahdollisesti samalla tavoin tietyistd
asioista, vai onko tutkijan arvopositio ehki hyvin erilainen kuin tutkittavan. Oman
katsomuksellisen jisenyyden tiedostaminen on tirkedd myos tutkijan nikokulmasta,
alkaen siitd, millaisella nimitykselld hin kutsuu tutkimuksen kohderyhmii ja vastaako
timd sitd, miten osallistujat itse kuvaavat itseddn (Lindh 2015). Tutkijan tausta saattaa
vaikuttaa merkittdvisti my6s siithen, miten lapsi tai nuori sanoittaa omia arvojaan ja
katsomustaan hinelle. Tutkittavien luottamuksen voittamista saattaa helpottaa tilanne,
jossa tutkija koetaan "yhdeksi meistd”. Luottamuksellisesta suhteesta voi kertoa esimer-
kiksi uskallus kdyttd itseironiaa tai nostaa esiin kriittisia nakokulmia suhteessa omaan”
katsomukselliseen ryhmain. Tutkijan tullessa yhteison sisipuolelta hinelld saattaa olla
myds sellaista syvillistd yhteisén tuntemusta ja sensitiivistd lukutaitoa, joka antaa hinelle
vilineitd tunnistaa hienovaraisia yksityiskohtia ja nihdd sanavalintojen taakse, kiinnittdd
huomiota asioihin, joita yhteisén ulkopuolinen ei vilttdimittd osaisi tunnistaa. Erityisen
tirkedd tima on silloin, kun kisitellddn kiistanalaisia tai sensitiivisid aiheita, jotka ovat
tabuja tai joista vaietaan yhteison sisilld, kuten perheen sisdistd vikivaltaa tai seksuaa-
lista hyviksikiyteéd (Hurtig 2011). On myos oleellista ottaa huomioon kulttuuristen
ja uskonnollisten yhteis6jen normatiiviset ulottuvuudet ja teologiset tulkinnat, joiden
mukaan voidaan ajatella esimerkiksi yhteisén edun ja suojelemisen menevin yksilon
etujen edelle tilanteessa kuin tilanteessa. Tami saattaa vaikeuttaa avoimen ja syvillisen
keskusteluyhteyden luomista lapsen tai nuoren kanssa erityisesti haastattelutilanteissa
(esim. Hurtig 2011).

Sekd yhteison ulkopuolelta etti sisipuolelta tulevalla tutkijalla saattaa olla asenteita tai
kokemuksia, jotka vaikuttavat siihen, miten hin tulkitsee ja kuvaa tutkimuksen aikana
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esille tulleita asioita. Tamin vuoksi on tirkedd, ettd omasta taustastaan riippumatta tutkija
reflektoi ja erittelee havaintojaan ja tulkintojaan lipi koko tutkimuksen toteutuksen,
erityisesti analyysivaiheessa (Lindh 2015). Tirkedd on myos reflektoida sitd, mitd tutki-
muksella pyritdin saavuttamaan: pyrkiiké tutkija esimerkiksi uskonnollisten yhteiséjen
toimintoja kuvatessaan pelkistdin kuvailemaan sitd, millaisia ne ovat, vai pyrkiiké hin
peittelemadin tai paljastamaan joitain tiettyjd asioita. Tutkimuksen luotettavuuden kan-
nalta tutkijan olisikin tirkedi pyrkid tiedostamaan myos mahdolliset henkilokohtaiset,
osittain ehki tiedostamattomat tavoitteensa. Tilanteessa, jossa tutkija tulee tutkittavan
yhteison sisipuolelta, tutkijatriangulaatio saattaakin osoittautua erityisen edulliseksi.
Siind useampi tutkija tutkii samaa ilmiotd ja on mukana joko koko tutkimusprosessissa
tai esimerkiksi vain aineiston keruussa tai analyysivaiheessa (esim. Wray & Markovic &
Manderson 2007; Gil & Bob 1999).

Kun tutkija paikantaa omat lihtokohtansa tutkimuksen suunnittelussa, toteutuksessa
ja raportoinnissa, hin avaa samalla lukijalle paikkaansa tutkimuksen kentilld — oli tuo
positio ja tutkimuksellinen tulokulma sitten luonteeltaan "Insider’ tai ’Outsider’ tai jotain
ndiden vililed (ks. esim. Cetrez 2005; Kuusisto 2011; Lindh 2015). Nimi pohdinnat
auttavat lukijaa tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa ja voivat toisinaan myds toi-
mia ikddn kuin lukuohjeena siihen, miten ja kenelle tutkimukseen osallistuneet ovat
aineistonkeruun aikana puhuneet. On tirkedd kuitenkin pitdd huolta my®os siitd, ettd
tutkijan reflektio ei muodostu itsetarkoitukseksi vaan ettd pidhuomio siilyy tutkimus-
aiheessa ja sen kisittelyssid (Hogbacka & Aaltonen 2015; Lindh 2015). Tutkijan omaan
tulokulmaan katsomatta tutkimuseettisesti olennaista on, etti tutkittaviin suhtaudutaan
oman katsomuksensa ja omien kokemustensa asiantuntijoina ja samalla lihtokohtana
pidetdin sitd, ettd tutkittava tuottaa tutkittavasta ilmiostd uutta tietoa ja muokkaa tutkijan
ymmarrystd siitd (Josselson 2007).

TUTKIMUSMENETELMAT

Kulttuureihin ja uskonnollisiin yhteiséihin liitetian yhteiskunnallisella tasolla tietynlaisia
stereotypioita, joista lapset tulevat tietoisiksi viimeistddn nuoruusvuosinaan (Phinney ym.
1987). Yhteiskunnallisiin vihemmistoryhmiin kuuluvat lapset tiedostavat tyypillisesti
erityisyytensi valtavdest66n verrattuna jo suhteellisen varhain, silld he saattavat joutua
kohtaamaan kysymyksii, ennakko-oletuksia ja jopa konfliktitilanteita muita useammin
(Juang & Syed 2010). Tamin vuoksi tutkimusjoukkoa rekrytoidessa ja menetelmii
suunnitellessa on hyvd muistaa, ettd lapset ja nuoret saattavat peldtd leimautumista ver-
taisryhmissddn erityisesti oman tai perheensi uskonnollisten katsomusten vuoksi. Niin
on erityisesti silloin, kun perheen uskontoon liittyy vahvoja yhteiskunnallisia ennakko-
luuloja tai kun lapsi tai nuori ei syysti tai toisesta ole tuonut perheen vakaumusta esiin
esimerkiksi koulukontekstissaan. Tdma on tirkedd huomioida pohdittaessa esimerkiksi
pari- tai ryhmihaastattelujen sisillyttimistd tutkimusasetelmaan. On tavallista, ettd
oman vakaumuksen syvyytti tai uskonnollista aktiivisuutta saatetaan vihitell tai peitelld
esimerkiksi haastattelutilanteissa. Nuori saattaa esimerkiksi ensin puhua seurakunnan
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tilaisuudesta "paikkana jossa kidyn soittamassa pianoa” kunnes kiy ilmi, ettd hin tosi-
asiallisesti onkin itse vetovastuussa nuorten uskonnollisten tilaisuuksien ohjelmasta
(Zackariasson 2014; Kuusisto & Kallioniemi 2017). Tillaiset tilanteet ovat tyypillisid
sekulaareissa yhteiskunnallisissa konteksteissa, kuten Pohjoismaissa, koska niissd nuoret
saattavat eparoidd uskonnolliseen jisenyyteen ja osallistumiseen liittyvien yhteyksiensi
esiintuomista kiusaamisen ja ulossulkemisen pelossa. Tutkimusmenetelmid suunnitel-
taessa ja erityisesti tutkittavien rekrytoinnissa onkin otettava huomioon yhteiskunnassa
vallitsevat asenteet ja ennakkoluulot eri uskontokuntia ja uskonnollisten yhteisdjen jasenid
kohtaan. Tutkijan sensitiivisyyden merkitys korostuu erityisesti lapsia ja nuoria tutkitta-
essa: on tirkedd pyrkid olemaan tuottamatta toiseuden kokemusta nuorille tutkittaville,
vaikka titd lienee mahdoton vilttdd kokonaan. Tutkittavien on kuitenkin saatava tietd,
miksi tutkija haluaa tarkastella juuri heidin ajatuksiaan, muttei joidenkin toisten. Siksi
on mietittdvi muun muassa sitd, mistd kontekstista tutkittavat siirtyvit tutkimustilan-
teeseen — onko kyseessi esimerkiksi luokkatilanne vai uskonnollisen yhteison tilaisuus.

Koska erityisesti lapset ja nuoret rakentavat omaa katsomuksellista ymmairrystdin
vuorovaikutuksessa muiden kanssa, on tutkijan oltava erityisen tietoinen tahallisten ja
tahattomien reaktioidensa vaikutuksesta sithen, miten lapset ja nuoret uskaltavat tuoda
esiin ajatuksiaan uskonnoista ja muista aatteistaan tutkimustilanteissa. Lapset ja nuoret
saattavat tuoda esiin henkilkohtaisiin arvoihinsa, uskontoon tai muuhun katsomukseen
liiteyvid kysymyksid myos silloin, kun tutkijan ei ole ollut tarkoitus niitd kisitelld. Juuri
niissi tilanteissa on kuitenkin tirkedd se, miten haastattelija sanallisella ja sanattomalla
viestinnilldin reagoi lapsen tai nuoren ajatuksiin. Esiintuotujen merkitysten ja arvojen
merkityksenantojen sivuuttaminen vilittdd helposti viestin siitd, etteivit nuorelle tai
hinen perheelleen tirkedt arvot ole tutkijan mielestd tirkeitd tai ettd niitd ei ole tissd
ympiristossd hyviksyttdvad ilmaista. Tutkimukseen osallistuvalle lapselle tai nuorelle
henkilokohtaiseen arvomaailmaan tai katsomukseen liittyvien asioiden tuominen esiin
saattaa kuitenkin olla hyvinkin merkityksellisti. Voi my6s olla, ettd tutkija koetaan
ulkopuoliseksi aikuiseksi, jolle on turvallista uskoutua yksityisind pidetyistd asioista.
Haastattelutilanne voi olla nuorelle my6s voimaannuttava kokemus, kun joku kuunte-
lee kiinnostuneena ja on lisnd vain hinti varten (ks. esim. Benjamin 2017). Tutkijan
on kuitenkin aina muistettava tutkimuksen suorittamiseen liittyvd luottamuksellisuus.
Haastattelutilanteessa voi esille nousta arkaluontoisia tietoja, jotka voivat synnyttdi
tutkijassa moniulotteisia eettisid pohdintoja. Kuten muussakin lasten ja nuorten kanssa
tehtdvissi tutkimuksessa, myds uskontoja ja katsomuksia tarkasteltaessa voi nousta esiin
kokemubksia fyysisestd, henkisestd tai hengellisestd vikivallasta. Niissi tilanteissa tutkijan
on muistettava vastuunsa esimerkiksi rikosoikeudellisissa kysymyksissa.

Perheissd saattaa olla erilaisia perinteitd ja my6s tabuja, joista puhuttaessa lapsi
saattaa kokea tietyt kysymykset liian henkilokohtaisina tai loukkaavina. Esimerkiksi
seksuaalisuudesta tai seksuaalisesta moninaisuudesta ei vilttimittd ole puhuttu kotona.
Tillaisten kysymysten esiin nostaminen edellyttii tutkijalta jilleen erityistd sensitiivisyyttd,
myos suhteessa perhetaustan katsomusperinteisiin. Vaikka tutkijan tehtivini on
tutkimuskohteen laaja-alainen ja vivahteikas kuvaaminen sekd mahdollisimman laaja-
mittainen lasten ja nuorten omien nikékulmien esiintuominen, tutkimuseettisesti kestiva
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tutkimus ei vahingoita, vaaranna tai aseta riskialttiiksi lapsen tai nuoren hyvinvointia
myoskddn suhteessa hinen henkilokohtaisiin arvoihinsa tai katsomukseensa. Lasta tai
nuorta ei luonnollisesti voi laittaa vastentahtoisesti kertomaan mielipidettiin, jos hin
itse kokee sen ilmaisemisen vaikeaksi tai epamiellyttaviksi.

Seki tutkittavia kohdatessa etti kyselylomakkeita suunniteltaessa on tarkasti mietittivi
tutkimuksessa kiytettdvi termistd, silld varsinkin nuorimmat lapset saattavat kisittad
tutkimuksessa kiytetyt termit eri tavalla kuin tutkijat ovat tarkoittaneet (Benjamin &
Kuusisto 2016). Joitakin abstrakteja, mutta aikuisille arkipdiviisid sanoja he eivit vilt-
timittd ymmirri lainkaan. Tutkittavien idn lisaksi sanastossa on otettava huomioon
my6s mahdollinen hankaluus vastata suomen kielelld. Lukiolaisten uskonnollisuutta
selvittineen EDEN-projektin kyselylomakkeen suunnittelussa pohdittiin pitkddn, miten
lukiolaisia pyydettiisiin kuvaamaan omaa jisenyyttddn tai arvojaan uskonnollisuuden
tai katsomuksellisuuden alueella. Erilaisten vivahteiltaan monimerkityksisten kisittei-
den, kuten wuskonnollinen etsiji, henkinen ihminen ja uskonnollinen epiiliji (agnostikko),
joukosta pyrittiin 16ytimain kisitteitd, jotka olisivat lukioikiisille tuttuja ja jotka he
voisivat ymmartdd oletetusti yhteneviiselld tavalla. Pohdinnan péitteeksi paddyttiin
sithen, ettd jasenyyteen liittyvissd kysymyksissd tiedusteltiin yksiselitteisesti lapsen tai
nuoren muodollista jasenyyttd, mutta heitd myos pyydettiin arvioimaan Likert-asteikolla
erikseen sitd, kuinka paljon yhteenkuuluvuutta he kokivat suhteessa erilaisiin, lomak-
keessa lueteltuihin katsomuksellisiin perinteisiin. Vastausten valtava kirjo suhteessa
raportoituihin yhteenkuuluvuuden tunteisiin eri katsomuksellisten perinteiden kanssa
ylldtti tutkijat — monen lapsen tai nuoren kohdalla muodollinen jisenyys ndyttdytyi vain
jidvuoren huippuna, jonka alta paljastui paljon monisyisempi katsomuskokonaisuus
(Kuusisto & Poulter & Kallioniemi 2016). Vastaavia havaintoja on tehty myds muissa
maissa nuorten uskonnollisuutta tarkastelleissa tutkimuksissa (esim. Woodhead 2016).
Tulokset kertovatkin suomalaisen uskonnollisuuden monista ulottuvuuksista, sen lisiksi
ettd ne havainnollistavat tutkimusmittareiden usein kategorisoivaa ja yksinkertaistavaa
luonnetta todellisuuden mittaajana ja kuvaajana.

TUTKIMUSAINEISTON ANALYSOIMINEN JA RAPORTOINTI
YHTEISKUNNALLISESSA KONTEKSTISSA

Lapsen ja nuoren subjektiviteetti ja koskemattomuus uskontoihin ja katsomuksiin
liittyvissd tutkimusteemoissa nostaa esiin useita aineiston analysointiin ja tutkimustu-
losten raportointiin liittyvid eettisid kysymyksii. Kuten kappaleen alussa tuotiin esille,
tutkijoiden tulisi tiedostaa, ettd lasten ja nuorten uskonnollisen jisenyyden miirittely
pelkistiin muodollisen jisenyyden tai perhetaustan katsomusten perusteella on usein
tutkimuseettisesti problemaattista, koska se saattaa erota heidin omakohtaisesta uskon-
nollisesta tai katsomuksellisesta identifioitumisestaan paljonkin (esim. Kuusisto & Poulter
& Kallioniemi 2016.) Silti on kuitenkin olennaista huomata, ettd ympiristd, jossa valta-
osa suomalaislapsista eldd, on edelleen ensisijaisesti kyllastetty (sekulaarin) luterilaisen
perinteen ainesosilla, jotka nikyvit kisitteissi, tavoissa ja uskomuksissa, mutta myds
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esimerkiksi rakennusten sisustuselementeissi ja kirkkojen keskeisyydessd kaupunki- ja
kylimaisemissa. Vaikka uskonnollisten ainesosien merkitys on vihentynyt, luterilaisuus
vaikuttaa yhd suomalaisessa yhteiskunnassa kulttuurisena hegemoniana ja saattaa toimia
ulossulkevana ja toiseutta tuottavana esimerkiksi nuorten vertaisryhmissi. Luonteen-
omaista tille luterilaisuuden hegemonialle on my&s se, ettd sekulaarina se on joissakin
tilanteissa ulossulkeva my6s suhteessa niihin lapsiin ja nuoriin, joille uskonnollisella
katsomuksella on henkilokohtaista merkitystd (Riitaoja ym. 2010). Yhteiskunnallinen
perinne vaikuttaa my9s siten, ettd valtaosa lapsista omaksuu uskonnollisen sanaston
ensisijaisesti luterilaisesta perinteestd. Kisitteet saattavat sekaantua myos puhuttaessa
uskonnon ja eliméinkatsomustiedon opetuksesta siten, ettd oppilaat puhuvat eliminkat-
somustiedosta uskonnon opetuksen yhtend muotona. Esimerkiksi yhden timin luvun
kirjoittajan tutkimuksessa ylikoulun oppilas kertoi joidenkin luokkalaistensa uskonnon
olevan "et” [eliminkatsomustieto]. Luterilainen hegemonia saattaa siis osaltaan rajoittaa
lasten ja nuorten mahdollisuuksia nimeti ja reflektoida arjessa kohtaamiaan uskonnollisia
ja katsomuksellisia ilmiditd. Luterilaisessa tapakulttuurissa kasvaminen ei kuitenkaan
tarkoita automaattista uskonnollisten arvojen omaksumista tai niihin kiinnittymisti.
Esimerkiksi kun EDEN-tutkimusprojektissa tiedusteltiin lomakekyselylld lasten ja
nuorten kodeissa vietettdvid uskonnollisia ja katsomuksellisia juhlia, monet nuorista
eivit mairitelleet joulua uskonnolliseksi ja katsomukselliseksi juhlaksi.

Tutkimusanalyysi- ja raportointivaiheessa tutkittavilta kerdtty aineisto vaihtaa omis-
tajaa. Siitd, mikd aiemmin oli tutkittavan omaa kertomusta, tulee tutkijan auktoriteetin
alaisuudessa tulkittua ja rakennettua tietoa (Josselson 2007). Tutkijan vilpitonkin halu
tuoda esiin tutkittavien ddni on kuitenkin aina vallankiyttod, josta tiytyy olla tietoinen.
Tutkittavien dni ei voi olla tutkimusraportissa koskaan tdysin autenttista ja todellista,
silld se perustuu paitsi tutkittavien senhetkisille tulkinnoille, myds tutkijan refleksiivi-
syydelle ja ymmirrykselle niistd tulkinnoista (vrt. Hermeneuttinen kehi, Heidegger
1962). Tutkimusraportti ei siis kerro suoraan tutkittavista, vaan tutkijan tulkinnoista
ja merkityksenannoista koskien tutkittaviaan ja tutkittavaa ilmiétd. Kun tutkija tekee
lasten tai nuorten katsomuksista tai heidin eliminpiirissadn vaikuttavista uskonnollisista
ja katsomuksellisista ilmidistd johtopidtoksid, hinen on syytd muistaa, ettd uskonnot
ja katsomukset ovat erittdin moninaisia my®ds sisdisesti ja kategorisoinnit synnyttavit
helposti yksinkertaistavia stereotypioita (Woodhead 2016). Elivissi elimissi uskonnot
ja katsomukset ovat kuitenkin jatkuvasti muuttuvia, arjessa ja juhlassa elettyji perinteitd,
arvoja ja normeja, joihin jokainen yksilé muodostaa oman suhteensa. My6s perheiden
sislld on usein erilaisia katsomuksia, ja uskonnollisten vakaumusten henkilskohtainen
merkityksellisyys ja tulkintatavat vaihtelevat yksiloista toiseen (Kallioniemi 2008, 98-101;
Kuusisto 2011).

Katsomusten moninaisuuteen ja subjektiivisuuteen liittyvit olennaisesti tutkijan
tutkimusraportissa esiin tuomat tulkinnat tutkittavistaan, joissa analysoidaan tutkimuk-
seen osallistuvien kertomuksia ja niissi esiintyvid, osittain ehki piilotettuja tai tiedos-
tamattomia tekijoitd. Lukiessaan raportista tutkijan tulkintoja omista kertomuksistaan,
tutkittavat saattavat tuntea himmennystd, jopa hdpeii, tai suuttumusta ja turhautumista
vadrinymmirretyksi tulemisesta. Parhaimmassa tapauksessa tutkija on onnistunut tavoit-
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tamaan jotain olennaista tutkittavan kokemusmaailmasta, jolloin tutkimusraportti toimii
tutkittavalle ikddn kuin peilind. On todettu, ettd kun tutkija kiy haastattelun lopussa
tutkittavan kanssa uudelleen lipi esiin nousseita, erityisen sensitiivisid aiheita ja kertoo
lapinikyvisti kirjoittavansa niistd raportin oman tulkintansa kautta, se auttaa tutkittavaa
lopullisen tutkimusraportin hyviksymisessi (Josselson 2007). Yleiseni ohjenuorana toimii
myds ajatus, jonka mukaan mitd julkisempi ja laajalevikkisempi tutkimusraportti on,
sitd tarkemmin tutkijan olisi varmistettava tutkittavilta omien tulkintojensa pitevyys
ennen raportin julkistamista (mt.).

Erityisesti raportoitaessa tutkimusta uskonnollisista vihemmistoryhmistd anonymi-
sointi muuttuu vaativaksi. Jokainen (vihemmistd)ryhmai on kirjoittamattomien arvojen,
opillisten painotusten, kulttuuristen ja sosiaalisten tekijoiden hienojakoinen kudelma ja
tutkimuksen raportoinnissa syntyy helposti tutkimuseettisid ongelmia, ellei noudateta
erityistd varovaisuutta anonymiteetin suhteen. Mikili tutkittava on tuonut aineistossa
esiin sensitiivisid asioita, joiden poikkeuksellista luonnetta tutkija ei ulkopuolisena
tdysin tiedosta, voi hin raportoidessaan tiedostamattaan antaa aineiston pintapuolisesta
anonymiteetista huolimatta sellaista tietoa, josta sisiryhmin jisenten on helppo paitelli,
kuka haastattelun on antanut. Haasteellista on my®s eri perheenjisenten haastattelu saman
tutkimuksen yhteydessi: kuinka hiivyttdd tunnistetietoja niin, ettd edes oman perheen
jasenet eivit niitd tunnista? Téllaisten tutkimuseettisten sudenkuoppien vilttiminen on
erityisen vaikeaa tutkittaessa lapsia ja nuoria, joilla ei itsellddn ehka aina edes ole tietoa
tiettyjen ilmididen yleisyydesti tai sensitiivisyydesti ja tunnistettavuuden riskeisti yhtei-
s0ssd ja sen ulkopuolella. Siten esimerkiksi aineistoraportin luetuttaminen teini-ikdiselld
vastaajalla itselldéin ei vield vilttimirted riitd téllaisten ongelmien vilttdmiseen. Yksi esi-
merkki tistd on Kuusiston (2011) aineistosta loytyvd nuoren omakohtainen kertomus tie-
tyntyyppisen paihteen viidrinkiytostd, joka kyseisessd vihemmistossd oli niin harvinainen
ja toisaalta yhteison sislld tunnettu poikkeustapaus, ettd kyseisen tiedon yhdistiminen
timin nuoren muuhun eliminhistoriaan raportoinnissa olisi rikkonut anonymiteetin.
Anonymisointi ei ole aina yksiselitteistd ja suoraviivaista. Joissain tapauksissa tutkijan on
punnittava yksin tai yhdess asianomaisen tutkittavan kanssa tutkimuksen tietyn osan
julkaisun hy6tyd laajemmalle yhteisolle suhteessa sen mahdolliseen vahingollisuuteen
yksittdisen tutkittavan kannalta.

Tutkimuseettiset periaatteet sisiltivit oletuksen siitd, ettd tutkimuksella ei vahingoiteta
tutkittavia (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2018). Tutkimusprosessi on kuitenkin
monivaiheinen ja -ulotteinen tapahtumaketju, jossa vahingon tuottamisen mairittely voi
olla hankalaa ja tulkinnanvaraista. Tutkimuksissa on esimerkiksi nostettu esiin huomio
siitd, ettd erityisesti vihemmistoryhmiin kuuluvat kohtaavat etnisyytensi tai ihonvirinsi
perusteella katsomuksellisesta vakaumuksestaan ennakko-oletuksia (Subedi 2006), joita
tutkimusraportissa esiin nostetut tulkinnat saattavat edelleen voimistaa. Tutkimusraportin
laadinnassa onkin keskeistd kysyi, keitd tai mitd tahoa tulosten esittiminen parhaim-
millaan hy6dyttid. Mitd varten tutkimusta tehdddn? Olisi epéeettistd tehdd esimerkiksi
vihemmistotutkimusta uteliaisuudesta tai tirkistelynhalusta. Tyypillisesti ajatellaan, ettd
tutkimuksen pitiisi lihtokohtaisesti tuoda nikyviin piiloon jadvid 44nid tai ilmioitd ja
lisdtd ymmirrystd tutkimuksen kohteesta ja sitd kautta hyodyntidd tutkittavaa yhteisod
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ja sen edustajia. Kdytinnossi tutkija ei kuitenkaan pysty koskaan tiysin ennakoimaan
niitéd reaktioita, joita tutkimusraportti tuottaa siini esiintyville henkiléille, yhteisolle tai
laajemmin yhteiskunnallisella tasolla. Tutkimusraportissaan tutkija maalaa tietynlaisen
kuvan tutkittavistaan, ja timin kuvauksen luonne on merkityksellinen erityisesti tutkit-
taessa vihemmistoji. Kuvatessaan vihemmistdyhteisojd tai niiden jdsenid tutkija tulee
tuottaneeksi myds ymmirrysti toiseudesta, normaaliudesta ja yhteiskunnan valtaraken-
teista (Josselson 2007). Kerdtessddn ja raportoidessaan aineistoa tutkijan on tiedostettava
timd vastuu ja pyrittdvd tekemdin sen valossa eettisesti kestivimmiit ratkaisut.

LOPUKSI

Tissi luvussa on tuotu esiin suomalaisen lasten ja nuorten kanssa tehtivin tutkimuksen
tutkimusperinteen, yhteiskunnallisen kontekstin sekd kidytinndn esimerkkien kautta
uskontoihin, katsomuksiin ja arvoihin liittyvien tutkimusprosessien erityishaasteita
lasten ja nuorten tutkimuksessa. Toivomme, ettd ndiden pohdintojen ja havainnollis-
tusten kautta lapsuudentutkijat ja nuorisotutkijat herkistyvit pohtimaan myés omiin
tutkimusteemoihinsa liittyvid tutkimuseettisii erityiskysymyksid suhteessa tutkimukseen
osallistuvien lasten ja nuorten henkil6kohtaisiin arvoihin ja katsomuksiin.

Uskonnoilla ja katsomuksilla on tirked merkitys arvojen ja elimintapojen tutkimuk-
sessa. Vaikka Suomi on yhteiskuntana yhi moninaisempi my6s uskonnoiltaan ja katso-
muksiltaan ja lapsuuden- ja nuorisotutkimuksen kentilld tehddin paljon erilaista lasten
ja nuorten yhteiskunnalliseen asemaan, identiteettiin, osallisuuteen ja yhdenvertaisuuteen
liittyvid tutkimusta, uskonnollisten ja katsomuksellisten kysymysten tutkimuseettinen
pohdinta on ollut suomalaisen tutkimuksen kentilld hyvin vihdistd. Esimerkiksi tut-
kittaessa maahanmuuttajanuoria on saatettu puhua kulttuurista tai uskonnosta yksilon
identiteetin merkittivini rakennusaineena, mutta ei vilttimitti ole huomioitu sitd, miten
monin tavoin uskonnolliset ja kulttuuriset merkityksenannot saattavat kietoutua toisiinsa
(esim. Rissanen 2012). Identiteettikokemukset ovat kuitenkin aina yksilollisid, eikd ndin
ollen esimerkiksi yksilon kdyttdytymisen tai arvojen selittdjand voida yksiselitteisesi nahdi
kuulumista johonkin katsomukselliseen traditioon. Viime vuosina kasvatustieteellisessd
tutkimuksessa onkin nostettu esiin uskonto- ja katsomussensitiivisyyden vaatimusta osana
kasvatusalan toimijoiden ammatillisuutta (esim. Lamminmiki-Vartia & Kuusisto 2015;
2017). T4hin liittyy olennaisesti tutkijan subjektiivisten asenteiden ja ennakko-oletusten
tiedostaminen ja purkaminen, tutkittavien yksil6llisyyden kunnioittaminen ja vaaliminen
virallisista jisenyyksisti huolimatta sekd vastuu seuraamuksista, joita tutkimusraportin
julkaiseminen saattaa aiheuttaa yksilo- tai yhteis6tasolla. Téllaista katsomussensitiivisyyttd
lasten ja nuorten eliminkysymyksille ja merkityksenannolle perddnkuulutamme myds
suomalaisen lapsuuden- ja nuorisotutkimuksen kentille.
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8 Tutkijan suhde nuoreen tutkittavaan
kasvokkain toteutetussa laadullisessa
pitkittGistutkimuksessa

Matilda Wrede-Jantti

JOHDANTO

Timi luku kisittelee haasteellisessa elimintilanteessa olevien nuorten laadullista pitkit-
tdistutkimusta, joka on toteutettu kasvokkaisella haastattelumetodilla. Kiinnostuksen
kohteena ovat tutkimuksen yhteydessi tutkijana kokemani moraaliset ja eettiset valinta-
tilanteet suhteessa nuoreen tutkittavaan. Luvussa selvitin aluksi lyhyesti, mitd pitkiceiis-
tutkimus on. Tdmin jilkeen keskityn yhteen tapaan tehdi laadullista pitkittdistutkimusta
eli kasvokkaiseen haastattelumenetelmiin, jossa sama tutkija tapaa useita kertoja samoja
tutkittavia. Siind keskeiseen asemaan nousee tutkijan ja tutkittavan kohtaaminen ja sen
aikana syntynyt suhde, jota kokemukseni mukaan luonnehtii ainakin nelji tirkedi te-
kijaa: roolit, valta-asetelma, haastattelutilanteen ilmapiiri seki sen paikka. Kaikki nimi
tekijat mydtavaikuttavat oleellisesti sithen, millaiseksi haastattelusuhde rakentuu, ja siksi
omistan kunkin erittelyyn kirjoituksessani yhden alaluvun. Suhde tutkijan ja tutkittavan
vililld on puolestaan oleellinen tutkimusprosessin kannalta, silld se vaikuttaa haastattelu-
aineiston tuottamiseen ja ndin myos tutkimuksen lopputulokseen. Haastattelusuhteen ja
sen keskeisten osatekijoiden analyysin yhteydessi esitin myos tilanne-esimerkin omasta
tutkimuksestani. Tilld esimerkilld pyrin konkretisoimaan esiin nostamieni neljin tekijin
tirkeyttd. Luku loppuu pohdintaosioon.

MITA ON PITKITTAISTUTKIMUS2

Pitkittdistutkimuksessa seurataan joko ilmiditd tai henkil6itd pitkin ajanjakson kuluessa.
Tavoitteena on kuvata tapahtuva muutos. Tutkimus voi esimerkiksi seurata nuorten
koulupoissaoloja eri vuosikymmenilld, jolloin tutkittavat vaihtuvat mutta instituutio
(koulu) pysyy samana. Samoja henkil®iti taas voidaan seurata joko rekistereiden avulla,
jolloin henkiltiedot poistetaan, tai kysymilld suoraan tutkittavilta itseltdan. Esimerkki
edelld mainitusta menetelmistd on Kansallinen syntymikohortti 1987 (vrt. Paananen
ym. 2012), jossa kaikkia vuonna 1987 Suomessa syntyneiti seurataan ryhmitasolla eri
indikaattoreiden avulla — mahdollisesti ilman etti he tietdvit olevansa osa tutkimushan-
ketta. Suoraan tutkittavilta taas keritdén perinteisesti tietoa joko lomakkeilla — jotka
voivat olla strukturoituja tai puolistrukturoituja — tai haastatteluin — ryhmissi, pareissa
tai yksin. Niin tutkittava tietoisesti osallistuu yksilona tutkimukseen, jossa hinelle joko
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annetaan vastausvaihtoehtoja tai mahdollisuus omin sanoin jakaa nikemyksensd tutkitusta
ilmiostd. Kisittelemani esimerkki kuuluu viimeksi mainittuun ryhmain.

On olemassa myos uudempia aineiston tuottamiskeinoja. Niihin kuuluvat luovat
menetelmit, joissa esimerkiksi taidetta kidytetdin aineiston tuottamisessa (esim. Kinkinen
2013). Myos nopeasti kehittyvin tekniikan uusia sovelluksia voidaan hyddyntid tutki-
muksissa. Esimerkiksi tutkimusaineistoa voidaan tuottaa valokuvista tai filminauhoi-
tuksista, joko jo olemassa olevasta materiaalista tai tutkijan (katso esim. Eirola 2003)
tai tutkittavien (esim. Valkonen 2016; Kumpulainen ym. 2015; katso myos Varho
1995) tuottamana. Voidaan my®os seurata esimerkiksi blogeja, (ks. Mustola ja Kiili tdssd
teoksessa) internetin keskustelupalstoilla kidytivid keskusteluja (esim. Valkendorff 2014)
tai hyodyntia erilaisia sovelluksia (esim. Wrede-Jantti ym. 2017). Yhi tavallisempaa
on myds aineistojen triangulaatio (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006), jolloin
samassa tutkimuksessa tuotetaan ja yhdistetdin eri menetelmin kerittyjd osa-aineistoja,
jotka voivat olla sekid laadullisia ettd madrallisid.

KASVOKKAISESSA KOHTAAMISESSA SYNTYNEEN SUHTEEN
NELJA ULOTTUVUUTTA

Laadullinen pitkittdistutkimus, joka toteutetaan avoimena haastatteluna siten, ettd
tutkija ja tutkittava tapaavat useita kertoja kasvokkain, on mielestini monia muita
tutkimusmenetelmid herkempi tuomaan nikyviin sen, miten tutkittava kokee koh-
taamisen. Verrattuna muihin yhteydenpitotapoihin tapaaminen kasvokkain on usein
mieleenpainuva ja emotionaalisesti painokas tapa kohdata. Etuna siind on myds se, ettd
tieto toisesta osapuolesta karttuu tapaamiskertojen myoti. Se miten tutkittavaa kokee
tulleensa kohdatuksi — kokeeko hin esimerkiksi tutkijan olleen kiinnostunut hinen
kertomastaan, “oikeasti” kuunnelleen, halunneen ymmirtid ja kunnioittaa tutkittavaa
— midricead pitkélei tutkittavan innostusta osallistua seuraavaan haastattelukierrokseen.
Tami kokemus takaa kiytinndssi pitkalti laadullisen pitkittdistutkimuksen onnistumisen.
Tissd luvussa pohdin laadullisessa pitkittdistutkimuksessa tutkijan ja tutkittavan vélille
syntyvai suhdetta, erityisesti sen rooleja ja valtasuhteita, sekd haastattelun ilmapiirii ja
toteutuspaikkaa. Nami haastattelusuhteen nelji osatekijii liiteyvit toisiinsa ja vaikut-
tavat haastattelutilanteen kokonaisuuteen (ks. kuvio 1). Tarkastelun helpottamiseksi
kuvaan jatkossa haastattelusuhteen osatekijoitd yksi kerrallaan, ikddn kuin erillisini.
Todellisuudessa niiden erottaminen toisistaan on kuitenkin osittain keinotekoista, silld
kasvokkaisessa laadullisessa pitkittdistutkimuksessa tekijit nivoutuvat toisiinsa.
Annetut ja otetut tutkijan ja tutkittavan roolit vaikuttavat osallistujien valtasuhteisiin.
Ne puolestaan heijastuvat haastattelun yleisilmapiiriin, joka vuorostaan joko vahvistaa
tai murentaa sekd perinteisi valtasuhteita ettd otettuja rooleja. Nimai taas tulevat niky-
viksi syntyneessi keskustelussa, joka puolestaan muokkaa haastattelun ilmapiirid (ks.
kuvio 1). Kohtaaminen ei tapahdu tyhjiossd vaan osapuolten odotukset muokkaavat siti.
Odotukset vuorostaan ovat saaneet vaikutteita niin aikaisemmista kokemuksista kuin
ulkoisista puitteistakin, kuten haastattelupaikan valinnasta. Niin tutkija—tutkittava-suhde
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KOKEMUKSET ODOTUKSET

Roolit

Paikka Valta-asema

[lmapiiri

AIKA HISTORIA

Kuvio 1. Kasvokkaisessa kohtaamisessa syntyneen suhteen keskeisia osatekijoita.

muodostuu kohtaamisessa monesta osatekijdsti, jotka kaikki vaikuttavat toisiinsa. Tami
kokonaisuus heijastuu lopulta sithen, mitd tutkittavan tekee mieli tutkijalle itsestddn
kertoa — ja haluaako hin tavata tutkijaa uudestaan.

Tutkijan ja tutkittavan suhde ja erityisesti tutkijan rooli kasvokkaisessa laadullisessa
haastattelussa on tirkei sosiaalityon tutkimuksessa, varsinkin kohderyhmin ollessa nuoret.
Sosiaalityon kohderyhmi koostuu melkein poikkeuksetta haastavissa elimintilanteissa
olevista henkildistd, kun taas nuoria luonnehditaan usein haavoittuviksi jo ikidnsi ja
(oletetun) vihidisen eliminkokemuksen perusteella. Tillainen tutkittavan haavoittu-
vuus korostaa entisestddn episymmetrisid valtasuhteita tutkijan ja tutkittavan vililla.
Laadullisessa poikittaistutkimuksessa tutkijan ja tutkittavan suhde on siis lihtokohtaisesti
haastava. Onkin aiheellista kysy4, millaiseksi tuo suhde muodostuu sosiaalitieteellisessd
laadullisessa pitkittdistutkimuksessa. Tdhin pureudun alla.

SUHDE KEHITTYY KASVOKKAISESSA LAADULLISESSA
PITKITTAISTUTKIMUKSESSA

Kun tutkija tapaa tutkittavan uudelleen, tutkittava saattaa tulkita tutkijan paluun merkit-
sevin sitd, ettd timd ei ainoastaan pidi tutkittavan kertomaa tirkeind vaan myos vilictad
hinestd henkilond. Myds ajan myétd kehittyvd yhteinen historia muokkaa suhdetta tutki-
jan ja tutkittavan vililld, mitd kuvaan kuviossa 2. Samalla kun tapaamiskerrat lisidntyvit
kuva tutkittavan kokonaistilanteesta moninaistuu ja tutkijan ymmarrys lisadntyy. Tami
luo pohjan luottamukselle joka puolestaan johtaa henkilskohtaisempaan suhteeseen.

157



§ NIINA RUTANEN & KAISA VEHKALAHTI (TOIM.)

Kehityskulku on yleensd timd, silld tutkimukseen osallistuminen on vapaachtoista. Mi-
kili tutkija—tutkittava-suhde ei tutkittavan mielestd toimi, hin voi syytd ilmoittamatta
jattdytyd pois tutkimuksesta. Pitkitcdistutkimuksissa osa tutkittavista yleensi keskeyttda-
kin osallistumisensa. Toki ei ole tiedossa, onko piiasiallinen syy tihin suhde tutkijaan.

Poikittaistutkimus

PAINOPISTE:
TIEDONSIIRROSSA
(Jatko)

r S ﬁ

Edustaja 1 Edustaja 2
Tutkittava - Tutkija

Tiedon- Tiedon
tuottaja vastaanottaja

Tutkijalta odotetaan [Roolikuvaus]:
* Objektiivisuutta

* Neutraalisuutta

* Puuttumattomuutta

Tutkittavalta odotetaan:
* Tietoa

Pitkittaistutkimus

PAINOPISTE:
KOHTAAMISESSA

(Jatko)
l Kysymys I

Kanssaihminen Kanssaihminen
(Tutkittava) (Tutkija)
Tiedontuottaja & Tiedon vastaanottaja
kuulluksi tullut & kuulija

Yhteinen historia, ymmarrys karttuu

Tutkittava odottaa tutkijalta:

* Kiinnostusta

* Ymmarrysta ja valittamista

* Mahdollisesti myos neuvontaa

Tutkittavalta odotetaan:
* Tietoa

* Ei niin teknistd, joustavampaa
tuttavallisempaa vuorovaikutusta

Kuvio 2. Tutkijan ja tutkittavan suhteen muutos laadullisessa pitkittaistutkimuksessa, joka
toteutetaan kasvokkaisella haastattelumenetelmalla.

Kuviossa 2 vasemmassa reunassa oleva nelié kuvaa ensimmiisti kasvokkaista haastattelu-
tapaamista. Vaikka keskitytddn tutkimusaineiston tuottamiseen, tapaaminen voidaan
laadullisessa pitkittdistutkimuksessa nihdd my6s suhteen nikokulmasta ”tutustumis-
kerraksi”. Ilmapiiri on ainakin aluksi virallinen, silld on turvallista pitdytyd annettuihin
rooleihin. Tapaamista leimaa muodollisuus, jossa kohtaa kaksi “edustajaa™ tutkija ja
tutkittava. Kokemukseni mukaan roolit ovat selkedt mutta erityisesti haastattelun alussa
jaykdhkot. Tutkija voi olla turhankin kiinni niin omissa ennakkokisityksissddn hyvistd
haastattelusta kuin etukiteen laaditussa haastattelurungossa (vrt. esim. Kvale 2006).
Tutkittava pyrkii aluksi sdilyttimiin kontrollin: hin saattaa hyvin pohtia itsekseen mitd
voi, kannattaa tai uskaltaa ventovieraalle tutkijalle kertoa.

Vaikka suhde tutkijan ja tutkittavan vililld ei ole pitkittdistutkimuksen missiéin vaihees-
sa ystdvyyssuhde, sitd luonnehtii kuitenkin suhteen osapuolten muuttuminen ajan myoti
edustajista kanssaihmisiksi (kuviossa 2: neli6 oikeassa yldreunassa). Seurantahaastatteluista
kehkeytyy tapaamisia, joiden padmiirind on edelleen tuottaa tietoa, mutta tutkittavan
kuulluksi tuleminen yksiloni — ei tietyn ryhmin edustajana — nousee yhi keskeisemmiksi.
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Holistinen ote pystyy, kiitos ajan ja suhteen laadun, yhdistimiin erilaisia nikokulmia
merkitykselliseksi kokonaisuudeksi, jossa tutkittavan erityispiirteet ja elimintilanne
tulevat nikyviksi. Suhteen painopiste siirtyy ajan myéti ‘tiedonsiirrosta kohtaamisessa’
’kohtaamiseen, joka sisiltdd tiedonsiirtoa’. Niin itse kohtaamisesta voi tulla tirked myos
emotionaalisella tasolla. Tutkittava osallistetaan ja tunnustetaan ainutkertaisena ja ar-
vokkaana henkiléni (vrt. Wrede-Jintti 2018).

ESIMERKKI: YKSINAINEN NUORI AITI KAIPAA SEURAA

Pohjustuksena haastattelusuhteen neljin osatekijin analyysilleni esittelen ensin esimerkin,
joka konkretisoi kyseisten tekijoiden roolia ja niiden merkitysti kasvokkaisessa laadullisessa
pitkittdistutkimuksessa. Analyysini edetessd nostan samaisen esimerkin my®os toistuvasti
uudelleen tarkasteltavaksi eri ndkokulmista. Timi esimerkki on periisin sosiaalityon piiriin
kuuluvasta laajasta laadullisesta pitkittdistutkimuksesta, josta olen vastannut. Tutkimus
kohdistuu nuoriin aikuisiin keskelld taloudellista lamaa ja tyollisyys-/ tydttdmyysprob-
lematiikkaa. Tutkimuksessa olen tehnyt useampia henkilokohtaisia teemahaastatteluja
(Hirsjarvi & Hurme 2007; Tuomi & Sarajirvi 2013) samojen henkil6iden kanssa vuosia
kestdvin projektin aikana. Haastateltavat ovat haavoittuvassa elimintilanteessa ainakin
yhden kriteerin mukaan — he ovat tydttomia. Tutkittavien vaatimaton yhteiskunnallinen
asema sekd usein vaikea henkilokohtainen elimintilanne ovatkin tyypillisid lihtokohtia
laadullisissa tutkimuksissa niin sosiaalitieteissd kuin nuorisotutkimuksessa. Yksilotasolla
nuoret tydttdmit muodostavat kuitenkin hyvinkin heterogeenisen ryhmin, jonka jisenten
arki monessa suhteessa poikkeaa toisistaan.

En tissi tarkemmin avaa tutkimushanketta, johon kisittelemini esimerkki kytkey-
tyy, silld haluan vaalia nuoren tutkittavan anonymiteettid. Esimerkki on itsessddn siinid
midrin harvinainen, ettd en ole tarkentanut paikkakuntaa tai vuosilukua enki paljasta-
nut tutkittavan ikdd. Olen my6s poistanut ja muokannut yksityiskohtia, jotka eivit ole
kysymyksenasettelun nikokulmasta oleellisia.

Otteet kertovat kertoo yksiniisestd nuoresta didistd. Ensimmiinen ote kuvaa yleisid
huomioitani tapaamisesta. Tutkijana tulkitsen, ettd tutkittava on iloinen saadessaan
seuraa “tutulta’ ja hinen asioistaan kiinnostuneelta aikuiselta henkiloltd. Kohtaamisen
ilmapiirid luonnehdin limpimiksi, vaikka kdynti antaakin aihetta huoleen tutkittavan
arjenhallinnasta. Toinen ote tutkimuspiivikirjastani koskee samaa kiyntikertaa. Se kuvaa
konkreettista tilannetta, jossa haastateltava kidntyy tutkijan puoleen pyytien itselleen
seuraa, sek tutkijassa herinneiti syyllisyyden tunteita ja tutkijan pohdintaa mahdollisesta
jatkotoimenpiteestd tuen saamiseksi tutkittavalle.
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YKSINAINEN NUORI AITI KAIPAA SEURAA/ OTE 1:

Haastattelukierros: |l / Paivamaara: x.x.xxxx

Yritys tavoittaa: 2

Paikka: Osoite xxxxx / Haastateltavan kotona

Haastattelun kesto: noin 1h 20 min.

Haastattelusta: sujui hyvin; mukava tunnelma. Ei haastavia kohtia itse haastattelussa.
Haastateltava: avoin ja juttutuulella; selvasti iloinen jalleentapaamisesta ja mahdollisuudesta saada
kertoa tilanteestaan.

Yleisid huomioita: Huolestuin hieman (didista ja siksi myos vauvasta).

Yksindinen nuori diti. Suhde vauvaan tuntui kuitenkin olevan hyva.

Sairas eldin kotona. Sotkuinen koti; liedelld esim. kasari, jossa jotain homeista (makarooneja?).
Keittossa ainakin 30 tyhjaa pizzakartonkia. Jadkaappi tyhja lukuunottamatta varteenotettava
madrd vauvanruokaa.

Ote nro 1 tutkimuspadivakirjasta: Yksindinen nuori diti kaipaa seuraa

YKSINAINEN NUORI AITI KAIPAA SEURAA/ OTE 2:
(Sama kayntikerta kuin otteessa yksi)

Haastattelun loputtua olin kerdaméassa kamppeitani ja laittamassa nauhuria laukkuun,

kun X ehdotti, etta tapaisin hanta myos tulevalla viikolla. “Olimme tulleet niin hyvin keskendmme
toimeen”; hanelld olisi lisda kerrottavaa. ”Paivatkin tuntuvat pitkilta, kun on aina ihan yksin
vauvan kanssa”.

Vastasin, ettei ylimaardinen tapaaminen kdy; tutkimushankkeeseen sisaltyy vain yksi tapaaminen
per henkild ja vuosi.

Minulle tuli huono fiilis; X keskustellut kanssani puolentoista tunnin ajan. Sitten han pyytda minulta
jotain; vastaan etten voi auttaa. Tama vaikka sosiaalityontekija minussa oli herdnnyt. Tajuan kylla,
ettd se oli ainut jarkeva vastaus, mutta ei se silti tunnu X kohtaan reilulta. Saa ndhda suostuuko
enaa ensi vuonna haastateltavaksi, sitten kun minulle taas sopii...

Haastattelussa kaynyt ilmi, etta X:[la oma sosiaalityontekija (X:n eka lapsi otettu aidilta
tahdonvastaisesti huostaan). Miten X oikein jaksaa? Saako han tarpeeksi tukea omalta sossulta
— pitdisiko sossuun olla yhteydessa?

Ote nro 2 tutkimuspaivakirjasta: Yksindinen nuori diti kaipaa seuraa

TUTKIJAN JA TUTKITTAVAN ROOLIT

Ensimmaiisend neljistd haastattelusuhteen osatekijisti tarkastelen tutkijan ja tutkittavan
rooleja sekd niiden muutosta pitkittdisen laadullisen tutkimuksen aikana. Tutkijan rooli
yhdistetddn perinteisesti neutraaliin asenteeseen, omien mielipiteiden ilmaisemattomuu-
teen sekd puuttumattomuuden periaatteeseen (Kuula 2006). Tutkijan kuvaus roolistaan
loistaa kuitenkin poissaolollaan itse haastattelutilanteissa; dineen ei lausuta miti tutkijalta
voidaan odottaa. T4std seuraa, ettd myos tutkittavan kisitys omasta roolistaan voi jaada
epaselviksi: mitd hin voi tutkijalta pyytdd tai odottaa? My6s uusista menetelmikirjoista

160



TUTKIMUSEETTISESTA SAANTELYSTA ELETTYYN KOHTAAMISEEN

(vrt. esim. Hyvirinen ym. 2017) pitkilti puuttuu pohdinta koskien tutkijan oletuksia
siitd, miten tutkittava mieltdd tutkijan ja samalla my6s oman tutkittavan roolinsa. Milld
tavalla ja miten selkeisti tutkija viestittdd tutkittavalle ndista tutkijalle selkeistd asioista?
Tdmi on harmillista ja himmentivai, silld tutkimuksessa kyse on nimenomaan kahden
henkilén, tutkijan ja tutkittavan, vilisestd suhteesta. Toinen osapuoli ei pysty etukiteen
eikd yksipuolisesti padttimain, millaiseksi timi suhde kehittyy. Ei siis riitd, ettd tutkija
tykoniin tekee tietoisen paitoksen siitd, millaisen roolin hin suhteessa tutkittavaan
aikoo rakentaa.

Nikemykset niin tutkijan kuin tutkittavankin roolista ovat kuitenkin parina viime
vuosikymmenend muuttuneet. Kisitys tutkijasta henkilni, jolla ei ole ajatuksia rajoittavia
tai ohjaavia ennakkokisityksid tutkittavasta teemasta, on kiynyt vanhanaikaiseksi (vrt.
Eskola & Suoranta 1998, 17). Kiytinndssi timi tarkoittaa, ettd tutkijan itsetuntemus
on muuttunut aiempaa tirkeammiksi. Tamian luvun keskiossd on toki tutkija, mutta
ei hinen itsesuhteensa, vaan suhde tutkittavaan. Vaikka tutkija olisi selvittdnyt itsel-
leen arvomaailmansa ja kisitellyt esiymmairrystddn tutkimuksen tematiikasta, hin ei
vilttdmaited ole riittdvisti pohtinut syntyvii suhdetta haastateltaviin. Kuviossa 2 esitin,
hieman kirjistettynd, kuinka laadullinen tutkija voi lihted kentille ajatellen, ettd hinen
roolinsa suhteessa tutkittavaan on ainoastaan toimia tiedon vastaanottajana, vaikka kyse
on huomattavasti moninaisemmasta tilanteesta. Tétd problematiikkaa on kirjallisuudessa
tarkasteltu aiemmin (vrt. Tuomi & Sarajirvi 2002, 75; Josselson 2013) keskittyen siind
méirin tutkijan nikokulmaan, ettd tutkittavan osaksi on jadnyt olla pitkilti yksiulottei-
nen tiedonantaja, vaikka kyse on vuorovaikutuksellisesta suhteesta monine tekijéineen.

Tutkijan ja tutkittavan suhteeseen vaikuttavat roolit ja niihin liittyvit positiot (vrt.
Autonen-Vaaraniemi 2009), se, miten puhujan asema ja auktoriteetti tuotetaan eri
tilanteissa (vrt. Ruusuvuori ym. 2001) ja eri paikoissa, (vrt. Gagnon ym. 2015; Herzog
2005) seki se, millaiseksi ilmapiiri ja luottamus haastatteluissa muodostuvat. Suhteen
osapuolten merkitys on kiynyt ilmi esimerkiksi monissa hoitotydti kisittelevissd tutki-
mubksissa. Niissd todetaan, ettd avunantajan ja avun vastaanottajan suhde hoitotydssi on
oleellinen hoidon lopputuloksen kannalta (esim. Eide & Eide 2008; Bernler & Johnsson
2001; Ronkkd ja Rytkonen 2010; Tulensalo & Yli-Herranen 2008). My®os Suvi Raitakari
(2006) nostaa viitdskirjassaan esiin vuorovaikutuksen erityisen merkityksellisend aut-
tamis- ja kasvatusinstituutioissa. Raitakarin mukaan auttamistydssd tydstetidn usein
ongelmallisia tilanteita, joissa kohdattavat henkil6t helposti muuntuvat ”(ongelma)
ryhmin edustajiksi” (mt., 26), joita pyritiin muuttamaan. Nuori piityykin ehki niin,
auttajien tavoitteista ja hyvistd tarkoituksista riippumatta, kokemaan epiluottamusta,
miki puolestaan voi johtaa siihen, ettd hin lakkaa tekemisti yhteisty6td, vaikka muo-
dollinen yhteys ammattiauttajaan siilyisikin.

Koska tutkittava osallistuu tutkimukseen vapaachtoisesti, on todennikdistd, ettd
hianen halukkuutensa osallistua tutkimukseen jatkossa on osoitus siitd, ettd haastattelu
on antanut hinelle jotakin. Monet tutkijat ovat puhuneet kasvokkaisessa haastattelussa
esiin tulevista haasteista suhteessa tutkijarooliin. Esimerkiksi Arja Kuula (2006, 140)
toteaa, ettd "haastatteluja ihmistieteissd voidaan tehdi tavalla, joka ei ratkaisevasti poikkea
normaalista ihmisten vuorovaikutuksesta”. Rosie Flewitt (2005, 561) puolestaan avaa
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laadullisen poikittaistutkimuksen kenttdimuistiinpanoissaan, kuinka hinen tutkijaroo-
linsa saattoi sumentua haastatteluissa, jotka toteutettiin tutkittavien kodissa. Hin koki
tulleensa kohdeltua pikemminkin luottohenkiléni tai neuvonantajana kuin tutkijana.

Kasvokkaisessa laadullisessa pitkittdistutkimuksessa tutkijan tulee jatkuvuuden takia
panostaa tutkijanrooliin, jonka avulla luodaan luottamuksellinen ilmapiiri ja tutkittavalle
kokemus nihdyksi ja kuulluksi tulemisesta. Tilanteen varjopuolena on, ettd tillainen
rooli saattaa herdctdd tutkittavassa epirealistisia odotuksia. Niin saattaa kiydd aivan
erityisesti silloin, kun kohderyhmi koostuu haavoittuvassa asemassa olevista nuorista,
jotka usein ovat avun tarpeessa. Nuoren tilanteesta kiinnostunut aikuinen voi herittdd
tutkittavassa toiveita konkreettisen avun saamisesta, vaikka tutkija olisikin korostanut,
ettei sitd olla tarjoamassa. Tutkittavan odotukset eivit myoskdin vilttimaredd liity itse
tutkimuskysymykseen.

Edelld kuvaamani nuori 4iti voidaan nihdi yhtend esimerkkind Raitakarin (2006)
mainitsemista nuorista, jotka tulkitaan ongelmanuoriksi, vaikka he ovat tosiasiassa nuoria
ongelmallisissa tilanteissa. Puhekielessd esiintyvi termi “teiniditi” kuvaa mielestini titd
hyvin. Esimerkistd kdy ilmi myds, kuinka tutkittava kohtelee tutkijaa omassa kodissaan
tavalla, joka ei vastaa tutkijan odotuksia. Tutkittava kidntyy tutkijan puoleen siinid
toivossa, ettd he voisivat viettdd vapaa-aikaa yhdessi, ikdan kuin timi olisi tuttava eiki
tutkija. Esimerkki antaa my®s viitteitd siitd, ettd tutkijan ldsnidolo saattaa tutkittavalle
olla vihintdin yhti tirked kuin itse haastattelu. Tutkijan rooli voikin laadullisessa kas-
vokkaisessa pitkittdistutkimuksessa olla tutkittavalle episelvi.

Roolin rajaaminen ei ole aina yksinkertaista tutkijallekaan. Ulkoiset puitteet, syntyvit
tilanteet seki tutkittavan odotukset suhteessa tutkijaan muokkaavat tutkijan suhdetta seki
tutkittavaan ettd omaan tutkijanrooliinsa. Pienet arkiset tapahtumat jo ennen varsinaista
haastattelua voivat himmentid rajanvetoa. Tutkittava voi esimerkiksi esittdd tutkijalle
valokuvia lapsestaan ja kysyi sitten tutkijalta, onko tilld lapsia. Oppikirjan ehdottama
pitdytyminen neutraalina tiedonhankkijana eiki henkilokohtaisten tiedon antajana voi
olla tutkijalle hankalaa, silld arkisen kanssakdymisen normi edellyttidd vastavuoroisuutta.
Jollei tutkija tdhin sitoudu, miksi tutkittavan tulisi niin tehdd? Lopulta haastattelussa eivit
keskendin kommunikoi kaksi roolia vaan kaksi ihmistd. Onkin tutkijoita, esimerkiksi
Holland ja kumppanit (2014) ja Held (20006), jotka puhuvat tunteiden arvostamisen
ja empaattisuuden ilmaisemisen tirkeydestd my®s tieteellisissd tutkimuksissa. Holland
ja kumppanit (2014) korostavatkin, ettd eettiset kiytinnot ovat suhdepohjaisia, vuo-
rovaikutteisia, vastaanottavia ja joskus myos vastavuoroisia. Varhaisessa teoksessaan
Ann Oakley (1981, 41-46) menee pidemmiille ehdottamalla hierarkiasta luopumista ja
ystdvyyssuhteeseen siirtymistd haastattelusuhteissa.

Kasvokkaisia kohtaamisia sisaltidvissi laadullisessa pitkittdistutkimuksessa 16ytyy
yhtymikohtia etnografiseen tutkimukseen, jossa tutkija viettdd aikaa tutkittavien kes-
kuudessa. Perinteinen selked raja tutkijan ja tutkittavan vililli muokkautuu, vaikka
kaikki lisndolijat tietdvit miksi ja missd roolissa etnografiaa tekevi tutkija on paikalla.
Hin on, ainakin osittain, jotain muuta kuin perinteinen tutkija, vaikkei hinesti koskaan
tulekaan tietyn tutkittavan ryhmin tdysimairidistd jasentd. Esimerkiksi Philip Lalander
(2013, 58-60), joka on tutkinut etnografisin menetelmin huumeidenkiyttdjid, toteaa,

162



TUTKIMUSEETTISESTA SAANTELYSTA ELETTYYN KOHTAAMISEEN

ettd “ylittdmilld rajoja tulee hyviksytyksi tietyssd ympiristossd, on mentivi tutkijan ki-
sikirjoituksen ulkopuolelle”.! Hin kirjoittaa my®s, ettd tutkijan ja tutkittavan vilille voi
muodostua vahvoja siteitd; jopa pitkid ystavyyssuhteita. Oakley (2015) puolestaan nikee
myShemmassi tuotannossaan haastatteluun osallistumisen tutkittavan lahjana tutkijalle,
josta tutkijan tulisi osoittaa kiitollisuutta. Seki Lalander ettd Oakley korostavat tutkijan
ja tutkittavan suhteen olevan monimuotoinen.

Esimerkkitapauksen otteessa 2 tutkija pitdytyy perinteisessd tutkijanroolissa, mutta
ratkaisu herittdd hinessi ristiriitaisia tunteita. Tunnesiteestd johtuen hin on saanut
tarvitsemansa tutkimusmateriaalin eiki koe toimivansa reilusti suhteessa tutkittavaan,
kun ei sitoudu tunnesiteen ja ihmissuhteiden perustana olevaan vastavuoroisuuden peri-
aatteeseen. Pohdintaosiossa avaan tarkemmin itseni kanssa kdymiini yksindistd, repivai
ja vaikeaa sisdistd keskustelua siitd, mihin tutkijanrooli tutkijaa velvoittaa: voidaanko
esimerkkitapauksessa kuvailtu tilanne mieltdd niin vakavana, etti tutkija on esimerkiksi
velvollinen ottamaan yhteyttd ulkopuoliseen viralliseen auttajatahoon?

VALTA-ASETELMAN JA ERITYISESTI NUORTEN ASEMAN VAIKUTUS

Tutkijan ja tutkittavan roolit ovat laheisesti kytkoksissd kysymykseen vallasta. Hyvistd
pyrkimyksistd huolimatta on selvii, ettei tutkijan ja tutkittavan suhde ole tasavertainen.
Kysymys valtasuhteesta ja suhteen eri osapuolten asemasta on pitkdin puhuttanut niin
tiedeyhteis6d kuin hoitohenkildkuntaa. Esimerkiksi ruotsalaiset tutkijat Hans Swird ja
Bengt Starrin (2007) toteavat, ettd valta on aina ldsni kaikissa kohtaamisissa.

Vaikka tutkittava voi valita, miten hin haastattelussa vastaa, silti tutkija padttdd sen
teema-alueista ja jatkokysymyksistd. Valtasuhteen kannalta haastateltavan idll4, sukupuo-
lella, yhteiskuntaluokalla mutta my®s esimerkiksi rodulla on merkitysti. Haastateltavan
heikon yhteiskunnallisen aseman vuoksi valtasuhde vinoutuu entisestddan. Nuori jai siis
helposti altavastaajaksi ei vain siksi, ettd on tutkittava ja nuori, vaan myos siksi, ettd hinet
nihdéin jonkun ”ongelmaryhmin” edustajana (vrt. Raitakari 2006).

Osa laadullisista tutkijoista on etsinyt keinoja pehmentii vallan epitasaista jakau-
tumista kutsumalla tutkittavia mukaan tutkimukseen jo sen suunnitteluvaiheessa.
Niin osa haastateltavista on pdissyt vaikuttamaan niin tutkimuskysymykseen kuin
haastattelukysymyksiinkin. Joissain hankkeissa tutkittavia on jopa pyydetty tekemdin
ikitovereidensa haastatteleminen (esim. Térronen & Vauhkonen 2012). Till4 tavalla voi
osallistaa kohderyhmin edustajia niin sanotuiksi kanssatutkijoiksi (katso esim. Kurki 2004;
Mulari & Lehtikangas 2016). Télloin tutkittavat osallistuvat aktiivisesti tutkimuksen
muokkaamiseen ja jopa tutkimustulosten tulkitsemiseen. Heid4t nihdéin oman asian-
sa asiantuntijoina eiki vain yksittdisten mielipiteiden ja kokemusten vilittdjind. Téastd
huolimatta tutkittavien vaikutusvaltaa esimerkiksi loppuraporttien kirjoittamisessa ei

1 Alkuperaisteksti: "Det ar genom att 6 verskrida granser som man blir accepterad i en miljo, att man
gar utanfor de manus som galler for forskarrollen” (Lalander 2013, 60). Kirjoittajan vapaamuotoinen
kaannos.
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edelleenkdin voida pitdi lihellekddn samana kuin tutkijoiden, joilla on seki virallinen
tutkijankoulutus ettd kokemusta tieteellisen tekstin kirjoittamisesta.

Kasvokkaisessa laadullisessa pitkittdistutkimuksessa tutkijan ja tutkittavan roolit eldvit
ja osapuolten suhde muuttuu ajan myotd. Niin voi tosin pienemmissi mittakaavassa
tapahtua jo yhden ja saman haastattelun aikana. Alkukankeuden jilkeen molempien
osapuolten jinnitys laukeaa, vastaajan luonnollinen varovaisuus vihenee ja tutkija—tut-
kittava-suhde vapautuu. Tapaamiskertojen lisidntyessa muutos on voimakkaampi, silld
yhteisen historian my6td kasvokkain toteutetussa laadullisessa pitkittdistutkimuksessa
suhde muuttuu yhi epdvirallisemmaksi. Ei siis ole ylldttivid, ettd tutkijan ja tutkittavan
perinteiset roolit joutuvat koetukselle.

Esimerkkitapauksessa kuvaan tutkimuspiivikirjassa toisen tapaamiskerran ilmapiirid
lampimaksi. Tutkittava kertoo avoimesti elimintilanteestaan, arjestaan mutta myds
yksindisyydestd, toiveistaan ja tulevaisuudennikymistdin. Haastattelu toteutetaan tut-
kittavan kotona, joten hinelld on "kotikenttietu”; paikka on hinelle tuttu ja turvallinen.
Vaikka hin on tutkittava, hinet voidaan silti nahdi tilaisuuden ”emintind’. Hinelld
on monessa suhteessa ohjat kisissidn, hin padtrdd missi istutaan, juodaanko kahvia
keskustelun lomassa, milloin aloitetaan ja milloin hin kokee tupakkatauon sopivaksi.
Haastattelun olosuhteet muistuttavatkin paljolti Kuulan (2006) kuvaamaa “normaalia
vuorovaikutusta”. Tutkittava antaa tutkijalle aseman pikemminkin tuttavana kuin tutkijana
(vrt. Ronkainen 1989; Autonen-Vaaraniemi 2009; Oinas 2004). Tami ei ehka ylladd,
silld tutkittavalla on kertomansa mukaan olematon verkosto sekd huonosti paittyneitd
yhteenottoja sosiaaliviranomaisten kanssa. Aikaisemmasta haastattelusta tuttu tutkija
sen sijaan tuntuu edustavan hinelle kuulijaa, joka ei aseta vaatimuksia ja jonka kanssa
ei joudu "poljetuksi ikdvilld tavalla”.

HYVA ILMAPIIRI JA YHTEINEN HISTORIA SITOUTTAVAT
TUTKITTAVAN TUTKIMUKSEEN

Kolmantena haastattelusuhteen osatekijina kisittelen ilmapiirid kasvokkaisessa laadulli-
sessa pitkittdistutkimuksessa. Tutkijan kyky haastatella, luoda turvallinen ilmapiiri seki
saada tutkittava kokemaan itsensi niin nihdyksi kuin kuulluksikin on edellytys korkealaa-
tuisen laadullisen aineiston tuottamiselle. Siind on kisitykseni mukaan oleellista lisndolo
ja aito kiinnostus nuoren tutkittavan kertomukseen. Kiinnostus nuoren maailmaan ja
tulkintoihin siis ohjaa haastattelua kohti syvempii tietoa, mutta sivutuotoksena on
nuoren kokemus osallistumisen mielekkyydestd, joka takaa tutkimuksen jatkon. Ilman
seurantahaastateltavia ei ole pitkittdistutkimusta.

Yhteisen historian merkitystd ei pidé viheksyi: jo yhden aikaisemman tapaamisker-
ran jilkeen kokemus voi olla aivan toinen kuin ensimmdiselld tapaamisella. Osapuolten
kuva toisistaan ja tutkijan osoittama kiinnostus tutkittavaan luovat pohjan positiivisille
odotuksille ja hyville ilmapiirille.

Hyvin valmistautunut tutkija on ennen seuraavaa tapaamista kerrannut miti tutkittava
on aikaisemmin hinelle kertonut ja on my®s kiinnostunut kuulemaan, miten asiat ovat
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kehittyneet, mistd timi tutkittavan mielestd johtuu sekd mitd tutkittavalle ylipddtaan
kuuluu. Kisitykseni mukaan turvallinen ja luottamuksellinen ilmapiiri yleensi takaa
hyvin keskustelun ja antaa nuorelle mahdollisuuden rauhallisesti ja rehellisesti pohtia
elimintilannettaan ulkopuolisen aikuisen kanssa. Tutkija ei ole hyvinvointivaltion
edustaja mutta hinen tulisi nuoren tutkittavan silmissi silti olla kiinnostunut kuulija.
Esimerkiksi Christensen (2004) puhuu tutkijoista "epityypillisind aikuisina”, joilla on
sekid kiinnostusta etti aikaa kuulla nuoria oikaisematta heidin kertomuksiaan ja pyrki-
mittd vaikuttamaan heididn paamairiinsd. Ymmarretyksi tulemisen kokemuksen ja hyvin
ilmapiirin taustalta 16ytyy usein juuri tunneside, joka vahvistaa tutkittavassa kokemuksen
kuulluksi tulemisesta tirkedni ja arvokkaana yksilond, jonka tekemisilld on vilii.

Vaikka ammattiauttajalla ja tutkijalla on eri padmaiirit, heitd yhdistdd tarve ymmiread
“yhteistydkumppaniaan”: sitd miltd hinen elimintilanteensa hinesti itsestidn niyttad,
miti vaihtoehtoja hin nikee ja mitki niistd ovat hinelle mahdollisia, mielenkiintoisia
vai merkityksettomii, jopa huonoja? Viitoskirjassaan von Below (2017) osoittaa, kuinka
pitkissi terapiasuhteessa olleet 18—-25-vuotiaat nuoret, jotka ovat kokeneet saaneensa
apua, kertovat voineensa pohtia tilannettaan turvallisessa ilmapiirissd, turvautumatta
puolustusmekanismeihin. Pitkiin terapiohin pettyneet nuoret taas kokivat, ettd heidin
terapeuttinsa eivit olleet tavoitettavissa, keskittyivit viiriin asioihin tai olivat liian
passiivisia. Filosofian tohtori ja psykoanalyytikko Johan Eriksson (2018) kiteyttdd asian
seuraavasti: nuoret kokivat itsensd hylityiksi, silld terapeutit eivit olleet onnistuneet
luomaan nuoriin tunnesidetti.

Tutkimussuhde ei ole hoitosuhde, mutta silti voi kysyi, onko niin, ettd myds onnis-
tuneessa kasvokkaisessa laadullisessa haastattelussa tutkittavan ja tutkijan vilille syntyy
luottamuksellinen tunneside turvallisessa ilmapiirissi. Tuntuu siltd, ettd moni tutkittava
nuori kaipaisi haastavassa elimintilanteessa kuulijaa, joka ei tuomitsisi tai ohjaisi nuoren
valintoja litkaa. Professori Klaus Mikeld (2010) on todennut, ettei tutkija tee tutkimusta
yksittdisten tutkittavien tukemiseksi vaan tiedon lisddmiseksi. Niin tietysti on, mutta
kyseinen tosiasia ei poista tutkijan eettisti dilemmaa tilanteessa, jossa nuoren kisitys
tutkijan roolista ei vilttimittd vastaa todellisuutta. Nuori on voinut kokea I6ytineensi
tutkijassa henkilon, joka on "oikeasti” kiinnostunut hinen tilanteestaan ja jonka hin
myds olettaa olevan valmis toimimaan konkreettisesti hdnen asioidensa ratkaisemiseksi
— joutuakseen kuitenkin myshemmin toteamaan, ettd hintd on “huijattu”, silli tehtavi
onkin tutkijalle "vain” ty6td. Miten siis tutkija voi rakentaa mahdollisesti monivuotista
luottamuksellista suhdetta haastavassa elimintilanteessa olevaan nuoreen ja samalla
varmistua siité, ettei hinti nihdi jonakin muuna kuin hyvini kuulijana? Mikali nuori
mieltdd hinet esimerkiksi luottohenkildksi, seurauksena on pettymys.

Esimerkkitapauksessa haastavassa elimintilanteessa oleva nuori iiti toivoo seuraa,
henkilon, jonka kanssa voi viettdd aikaa ja jutella niitd nditd. Hin kertoo olevansa yksi-
ndinen, vailla sosiaalista verkostoa ja yksin vastuussa pienestd vauvasta. Vaikka hinelld on
yhteys sosiaaliviranomaisiin, hin kokee heidit pikemminkin vastustajina kuin auttajina.
Hinen kertomuksissaan viranomaiset médrittelevit ja padttdvit hinen asioistaan, eivitki
usko hinen kykyynsi hoitaa lapsiaan ja asioitaan. Keskusteluilmapiiri heidin kanssaan
muuttuu ndin kiredksi ja vaativaksi. Tutkijan kanssa vastaavaa ongelmaa ei ole. Tami
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selittyy ainakin osittain silld, ettei tutkijan tavoite ole samalla tavalla rajattu. Hin ei
keskustele tutkittavan kanssa ratkaistakseen mitdin tiettyd pulmaa. Hinelld ei myoskdan
ole velvollisuutta, valtaa eikd oikeutta lastensuojelun edustajien tapaan esimerkiksi tehda
padtostd lapsen mahdollisesta huostaanotosta. Siksi nuoren huoli kontrolloinnista, joka
helposti varjostaa ammattiauttajan yritystd tukea nuorta, hividi.

Vaikka juridinen vastuu nuoren hyvinvoinnista kuuluu viranomaisille, usein herii
silti kysymys, milloin tutkijan tulisi eettisin perustein ottaa kantaa nikemainsi ja kuule-
maansa — ja mahdollisesti my®os jollain tavalla puuttua? Lastensuojelulain 25 §* ei velvoita
tutkijaa tekemiin, mutta ei my6skiin estd hinti tekemistd, lastensuojeluilmoitusta. Tiia
Laukkasen, Elina Pekkarisen ja Fanny Vilmilin (2018, 80) mukaan huolen heritessi
tutkijan on “kiytettdvi vakaata eettistd harkintaa, arvioitava lapsen tai nuoren kypsyyttd
ja mielipidettd sekd ensisijaisesti ohjattava avun tarvitsija vapaaehtoisesti hakeutumaan
tarvittavan tuen piiriin”. Kuula (2006, 96) puolestaan toteaa, etti ensisijainen lihtokohta
tutkijan tydssd on kuitenkin turvata luottamuksellisuus ja pysyttiytyi tutkijan roolissa.

Tutkijan vastuulle jii siis tasapainottelu: tehdidko vai eiko tehdi lastensuojeluilmoi-
tus? Virve-Maria Toivosen (2019) mukaan lastensuojelun ilmoituskynnys on matala.
Siten voi tulkita, etti jos ajatus ilmoittamisesta on kiynyt tutkijan mielessd, niin mys
kyseinen kynnys on jo todennikaisesti ylittynyt. P44tds ei kuitenkaan ole helppo paitos,
silld vaikka lastensuojeluilmoitus voi muodostaa poikkeuksen, lihtokohtana on, ettei
tutkija saa ilmaista tutkimuksessa esiin tullutta arkaluontoista tietoa. Toivonen toteaa
my®ds, ettd ilmoituksen voi tehdd myos nimettomini, mutta koska ilmoituksen sisiltd
annetaan tiedoksi, sen perusteella on usein helppo arvata, kuka on ilmoituksen takana.

Teoriassa voi suositella tutkimusasetelmaa, jossa jo ennen tutkimukseen suostumista
tutkittavan kanssa kiyddin lapi, millaisissa tilanteissa ilmoitus voisi tulla ajankohtaisiksi.
On varmasti tilanteita, jossa tillainen ennakointi on paikallaan. Silti tillainen kiytinto
voi, erityisesti jos se otetaan laajemmin kéyttd6n kaiken varalta, my®s osoittautua eettisesti
arveluttavaksi. Se antaa kuvan siitd, ettd tutkija ikdan kuin olettaisi kaikkien haavoit-
tuvassa tilanteessa eldvien haastateltavien nuorten kuuluvan lastensuojeluilmoituksen
potentiaaliseen kohderyhmiin. Esimerkiksi timén luvun esimerkkitapauksen projektin

2 Lastensuojelulaki 25 § (12.2.2010/88) lImoitusvelvollisuus

Jonkin seuraavista tahoista palveluksessa tai luottamustoimessa oleva, vastaavissa tehtavissa toi-
meksiantosuhteessa tai itsendisend ammatinharjoittajana toimiva seka kaikki terveydenhuollon
ammattihenkil6t ovat velvollisia salassapitosadannésten estamatta viipymatta ilmoittamaan kunnan
sosiaalihuollosta vastaavalle toimielimelle, jos he ovat tehtdvassdaan saaneet tietda lapsesta, jonka
hoidon ja huolenpidon tarve, kehitysta vaarantavat olosuhteet tai oma kayttaytyminen edellyttaa
mahdollista lastensuojelun tarpeen selvittamista:

1) sosiaali- ja terveydenhuolto tai lasten paivahoito; 2) opetustoimi; 3) nuorisotoimi; 4) poliisitoimi;
5) Rikosseuraamuslaitos; 6) palo- ja pelastustoimi; 7) sosiaalipalvelujen, lasten paivahoidon tai ter-
veydenhuollon palvelujen tuottaja; 8) opetuksen tai koulutuksen jarjestaja; 9) seurakunta tai muu
uskonnollinen yhdyskunta; 10) kansainvalista suojelua hakevan vastaanotosta seka ihmiskaupan
uhrin tunnistamisesta ja auttamisesta annetun lain (746/2011) 3 §:ss& tarkoitettu vastaanottokes-
kus tai jarjestelykeskus; 11) hatakeskustoimintaa harjoittava yksikko; 12) koululaisten aamu- tai
iltapdivatoimintaa harjoittava yksikkd; 13) Tulli; 14) rajavartiolaitos; 15) ulosottoviranomainen; 16)
Kansaneldkelaitos.

166


https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2011/20110746

TUTKIMUSEETTISESTA SAANTELYSTA ELETTYYN KOHTAAMISEEN

haastateltavat olivat tydttdmid nuoria. En aikanaan nihnyt, enkid edelleenkian nie — yhtd
mahdollista poikkeusta lukuun ottamatta — tarpeelliseksi selvittdi kaikille potentiaalisille
tutkittaville lastensuojeluilmoituksen perusteluita.

HAASTATTELUPAIKAN MERKITYS

Haastattelupaikalla on suuri merkitys haastatteluaineiston tuottamisessa. Se vaikuttaa
niin valta-asetelmaan kuin haastattelun ilmapiiriin ja tulisi siksi huomioida aineiston
tulkitsemisessa. James Holstein ja Jaber Gubrium (1995) painottavat, ettd olosuhteet,
joissa tutkimusaineisto on tuotettu, on tirkedd ottaa huomioon tutkimuksen arvioimi-
sessa. Marilou Gagnonin, Jean Jacobin ja Janet McCaben (2015) mukaan on tirkedd
ymmirtid, ettd ympiristd vaikuttaa tutkijan ja tutkittavan viliseen vuorovaikutukseen.
Tarkkailemalla ympiriston vaikutusta tutkija voi saada paremman kuvan siitd, miten
tietyssd tilassa toteutetussa haastattelussa on neuvoteltu ja miten se puolin ja toisin on
koettu. Haastattelupaikka ei olekaan ainoastaan fyysinen tila, vaan myos paikka, jossa
valtasuhteet, sosiaaliset suhteet, identiteetit sekd kisitykset avautuvat eri henkiléille eri
tavoilla. My6s Hanna Herzog (2005) puhuu haastattelupaikasta samaan aikaan seki
kulttuurin tuotteena ettd sen tuottajana, todellisuuden rakentajana.

Keskityn tissd luvussa kotiin haastattelupaikkana, silld my6s valitsemani esimerkki on
haastattelusta, joka on toteutettu tutkittavan kotona. Valinta on tietoinen, silld se osoit-
taa selvisti, miten tutkimuspaikka, ja eritoten tutkittavan koti, paljastaa tutkijalle tietoa
seikoista, jotka eivit hinen tietoonsa muuten tulisi. Koti haastattelupaikkana mielletdéin
yksityiseksi alueeksi. Leena Autonen-Vaaraniemen (2009, 71) mukaan kotia pidetdin
yleensi asujiensa hallitsemana paikkana. Valtasuhteen voidaan siis katsoa tasapainottuvan,
mikali haastattelupaikaksi valitsee tilan, joka on tutkittavan "kotikenttdd”. Yhi useammin
ehdotan tutkittavan kotia tapaamispaikaksi, toki antaen myos muita vaihtoehtoja. Se on
tutkittavalle tuttu ja turvallinen ympiristd, jossa hidnen ei tarvitse jannittad esimerkiksi
16ytddko hin perille, saapuuko hin ajoissa ja tormiiko ulkopuolisiin henkilihin. Samalla
ratkeaa myds kysymys tutkittavan matkakuluista: vasta haastattelun jilkeen saatu matka-
kulujen korvaus voi vaikeuttaa vihivaraisen (tydttdman) haastatteluun osallistumista.

Tutkijalle tutkittavan koti tarjoaa valtavasti lisitietoa tutkittavan arjesta. Kodin
sisustus, kuten luontojuliste seinilld tai kitara lattialla, antavat virikkeitd luonnolliseen
’small talkiin’ ennen varsinaisen haastattelun alkua. Tutkittavan kertoma voi my®s saa-
da lisimerkityksen, kun se voidaan suhteuttaa paikallisiin ei-kielellisiin havaintoihin.
Haastattelupaikan valinta voi olla myds kynnyskysymys tutkittavan tutkimukseen osallis-
tumisen kannalta (esim. matkakulut) seki vaikuttaa tutkittavan tulkintaan osallistumisen
vapaachtoisuudesta. Samalla kun tutkittavan koti antaa tutkijalle runsaasti erilaista tietoa
tutkittavasta, se asettaa paljon haasteita eettisestd nikokulmasta ja edellytdd tutkijalta
reagointia asioihin, joihin hin neutraalimmassa tilassa tuskin joutuisi ottamaan kantaa.

Tutkijan tulee osoittaa kunnioitusta tutkittavan kotia kohtaan sekd muistaa turval-
lisuuskysymykset. Koti ei ole automaattisesti paras paikka haastattelulle. Se on intiimi
paikka, ja siksi on ymmirrettiviid, etteivit kaikki tutkittavat halua tutkijaa kotiinsa.
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Tutkittava voi jopa mieltdd kotinsa loukuksi, josta hin ei padse pakoon niin kauan kuin
tutkija on paikalla. Osa tutkittavista tarttuu mielelldan kahvilavaihtoehtoon. Se tarjoaa
tydttdmalle vastapainon “kotiin jumittumiselle” sekd mahdollisuuden hemmotella itsedin.
My®ds tapaamisissa neutraaleissa paikoissa on omat hyvit puolensa. Kodin ulkopuolinen
haastattelupaikka sulkee my®s pois sen ongelman, ettd joku muu kodissa asuva uteliai-
suuttaan mahdollisesti haluaa osallistua haastatteluun, seki parantaa turvallisuutta.
Tissa luvussa esitellyssd esimerkkitapauksessa, jossa haastattelupaikkana toimii haas-
tateltavan koti, tutkija saa runsaasti monimuotoista tietoa tutkittavasta, mutta kohtaa
my&s liudan eettisid haasteita, jotka edellyttdvit hineltd nopeaa pohdintaa ja kannan-
ottoja. Niihin hin tuskin olisi tormidnnyt, mikali olisi valinnut haastattelupaikaksi
jonkin neutraalimman tilan. Hilytyskellot soivat tutkijan pddssi hinen nihdessiin
muun muassa pilttipurkkeja lukuun ottamatta tyhjin jiikaapin, lukuisat pitsakartongit
sekd asunnossa lainehtivat sairaan kotieldimen pissaldtikot. Tutkijassa herdd kysymyksid
tutkittavan arjenhallinnasta. Mutta miten tutkijan pitiisi havaintoihin reagoida? Vaikka
hinen tutkijana tulisi varoa vetimisti liian pitkille menevid johtopdatoksid vain yleisen
siisteyden perusteella — sotkuisessa kodissa voi olla enemmin eliminiloa kuin kliinisen
puhtaassa — hin voi perustaa huolensa my6s muihin kuin puhtaussyihin. Kodin nike-
minen yhdistettyni tutkittavan kertomukseen antaa lisimateriaalia tutkijan kokonais-
kuvaan tilanteesta. Esimerkkitapauksessa se voimistaa tutkijan nikemysté tutkittavasta
mahdollisesti monialaisesta tuesta hydtyvind nuorena iitini vailla tukiverkostoa.

YHTEENVETO JA POHDINTAA

Keskustellessani pohjoismaisten laadullisia menetelmii soveltavien nuorisotutkijoiden
kanssa olen huomannut yhden jos toisenkin heisti havainneen, ettd viestoryhmistd
’haavoittuvissa elimintilanteissa olevat nuoret’ [6ytyy usein nuoria, jotka spontaanisti
toteavat, ettd juuri tehty haastattelu on ollut ensimmiinen kerta kun he “kunnolla
puhuvat” asioistaan. Seikka on jokseenkin ylldttdvd, silli samat nuoret ovat melkein
poikkeuksetta kertoneet olevansa asiakassuhteessa johonkin auttajatahoon.

Olisi houkuttelevaa ajatella, ettd syy nuorten avoimuuteen 18ytyy tavanomaista her-
kemmastd vastapuolesta. Niin tuskin on. Todennikdisemmin onnistuneen haastattelun
lisdedellytykseni on, etti tutkija osoittaa olevansa kiinnostunut tutkittavan kertomasta
asettamatta hinelle muutosvaatimuksia: tutkijalla kun ei ole tarvetta eiki valtaa puuttua
nuoren arkielimdin. Nuoren silmissi tutkijasta voi tulla hidnestd kiinnostunut aikuinen,
joka ndenniisesti ei ole paikalla omalla agendallaan vaan on "aidosti” kiinnostunut nuo-
resta — vastakohtana esimerkiksi sosiaalityontekijddn, joka tapaa nuorta velvollisuudesta.
Nuoren silmissi viranomaisen vastuu huolehtia hinesti ja velvollisuus tehdd paatoksid
hinen asioissaan ei vilttdimittd ndyttdydy kiinnostuksen osoituksena vaan pikemminkin
kontrollitoimenpiteeni.

Tulkitsen siis, ettd nuoret kokevat haastattelutilanteen poikkeavan tilanteesta, jossa
ammattiauttaja tarjoaa apuaan. Avuntarjous sisiltdd “sopimuksen”, joka asettaa vaati-
muksia nuoren kiyttdytymiselle. Voidaanko siis tutkijoista puhua “epityypillisini aikui-
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sina” (vrt. Christensen 2004) tai luottohenkil6ind (vrt. Flewitt 2005), joiden yhteistyd
nuorten tutkittavien kanssa perustuu vapaachtoisuuteen? Tuntuu siltd, ettd ainakin osa
nuorista tulkitsee niin ja kokee vapauttavana ja luottamusta herdttavini sen, ettd tut-
kimussuhteessa nuori on, ihan oikeasti, vapaa valitsemaan, tekeekd yhteistydtd ja milld
ehdoin. Tutkijanroolin kannalta tilanne ei ole kuitenkaan ongelmaton ja herittdda monia
kysymyksii. Miten tutkija onnistuu luomaan pitkdaikaisen, turvallisen ja luottamuk-
sellisen tutkimussuhteen kohderyhmiin, jolta usein puuttuu turvallisia aikuisia, ilman
ettd tiettyd etdisyyttd vaativa tutkijanrooli himirtyy? Onko niin, ettd tutkijanrooliin
yhdistetyt, sindnsi hyvit periaatteet — neutraali asenne ja omien mielipiteiden ilmaise-
mattomuus — kuitenkin toimivat parhaiten silloin, kun valtasuhde osallistujien vililld
on epitasapainoinen ja siksi myds selked?

Laadullinen pitkittdistutkimus, jossa tutkittava kasvokkain tapaa saman tutkijan
useamman kerran, tuo kokemukseni mukaan tunnepitoisen lisivivahteen heidin vili-
seensd suhteeseen. Tami tunneside on kisitykseni mukaan yhteydessi vastavuoroisuuden
periaatteeseen sekd kokemukseen harvinaisesta aikuisesta, joka oikeasti haluaa nuorta
ymmirtii. Nuorten huumeidenkiyttijien keskuudessa tutkimusta tehnyt Lalander (2013)
esittdd, Oakleyn (1981; 2015) tapaan, ettd tutkijan suhde tutkittavaan ei ainoastaan voi
olla, vaan sen joko tulisi olla tai se vilttimittd on huomattavasti liheisempi kuin oppi-
kirjoissa annetaan ymmartda. Toki on mahdollista, ettd tutkija, jolla on myds hoiva- tai
sosiaalialan koulutus, esittdd muita tutkijoita hanakammin itselleen kysymyksii omasta
vastuustaan ja tutkittavan hyvinvoinnista. Nikemykseni mukaan tutkijan ja tutkittavan
tunnesiteen merkitys — hyvissi ja pahassa — tulisi joka tapauksessa huomioida parem-
min laadullisessa pitkittdistutkimuksessa, erityisesti silloin kun tutkitaan haavoittuvassa
elimantilanteessa olevia nuoria.

Tunnesiteen johdosta my6s kohderyhmin, eli nuorten, odotukset ja kidyttidytyminen
vaikuttavat tutkijaan. Paikalle — ehkidpi nuoren kotiin — tuleva tutkija, "tuttu” aikuinen,
joka ammattiauttajiin verrattuna ei aseta vaatimuksia nuoren kiyttdytymiselle (vrt.
Raitakari 2000), voi luoda himmennysti (vrt. Flewitt 2005) sen suhteen, miti tutkijalta
voi ja saa odottaa. Voiko tutkija olla "vain” kuulija — tuntuuko se nuoresta tutkittavasta
haastavassa elimintilanteessa uskottavalta? Miten aikuinen henkild, joka sanoo olevansa
kiinnostunut nuoren tilanteesta, voi kaikessa rauhassa kuulla hyvinkin vaikeista tapah-
tumista ja sivuttaa inhimillisen reagoinnin tilanteessa pitdytyen tutkijanrooliin? Miten,
missd ja kenen kanssa tutkija saa purettua ahdistuksen ja avuttomuuden tunteen, jonka
nuori tutkittava saattaa kertomuksellaan, tai jopa suoralla pyynnéllain, tutkijassa herdt-
tdd? Miten valmistaa tutkijaa siihen, ettd nuorille joutuu ehki tuottamaan pettymyksid
ja siten myos vaarantamaan tutkimuksen jatkon?

Otteet tutkimuspdivikirjastani osoittavat, kuinka tutkija nikee tutkittavassa yksindisen
ja osittain arkielimin kanssa kamppailevan nuoren didin. Tutkija tulkitsee tutkittavan
nikevin tutkijassa kiinnostuneen ja luotettavan kuulijan. Tutkija on palannut, kyseen-
alaistamatta, tuomitsematta tai vaatimatta tutkittavalta elimintapamuutoksia — juuri
tillaisia vaatimuksia monet tukea saavat nuoret kokevat hyvinvointivaltion tyéntekijoiden
heille esittdvin (vrt. Raitakari 2016). Tutkittava pyytdd tutkijalta seuraa, tarvitsee aikuisen
henkil6n, jonka kanssa voisi viettdd aikaa ja keskustella niitd nditd. Vaikka tutkittavan
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esittimi toive on sydinti raastava, on selvid, ettd jonkun muun tulisi tarjota tukea
nuorelle. Ongelma ei varsinaisesti ole miten vastata pyyntd6n, silld on yksiselitteisti,
ettei tutkija ole seurahenkilo. Tutkittavan ehdotus kuitenkin herittid eettisia kysymyksid
koskien sitd, mitd tutkittavan voidaan olettaa tietivin tutkijan roolista ja ymmirtivin
sen rajoista. Mihin luottamuksellinen suhde velvoittaa tutkijaa? Onko itsestddn selvid,
ettei tutkijan tulisi esimerkkitapauksessa ottaa minkdanlaista vastuuta, siksi ettei hinelle
virallisesti kuuluu neuvonta- tai ohjaustys?

Pohdittavaksi asettuu, mihin kaikkeen tutkijan rooli mahdollisesti tutkijaa velvoittaa.
Esimerkkitapauksessa herii eettisid kysymyksid tutkijan velvollisuudesta kansalaisena
toimia suhteessa kolmanteen osapuoleen: niin lapseen kuin eliimeen. Vauva oli tutkijan
vierailun aikana syotetty ja hinelle oli vaihdettu puhtaat vaipat. Hin oli ollut nuoren
didin sylissd ja diti oli vauvaansa vuorovaikutuksessa. Jiikaapissa oli paljon vauvanruokaa,
vaikkei mitddn sy6tiviad didille. Koti oli sotkuinen ja sielld oli sairas kotieldin. Toisaalta
nuori diti oli fyysisesti terve eikd vaikuttanut visyneeltd vaan yksiniiseltd. Tutkittavan
kertomuksessa esiintyi ammattiauttajia mutta ei ystidvid tai sukulaisia, ainoastaan enti-
nen poikaystivi, johon tutkittava ei endd pitinyt yhteyttd. Mihin raja tulisi siis vetdi:
tulisiko tutkijan olla yhteydessd niin lasten- kuin eldinsuojeluun? Jos tutkija padtcad
tehdi ilmoitukset, miten kertoa se tutkittavalle? Miten tutkittava asennoituu tutkijaan,
sekd tutkimuksiin yleisemminkin, mikili tutkijat “kaiken varalta” lihtisivit tekemiin
tutkittavistaan ilmoituksia? Miten punnita yhtdiltd yleistd huolta esimerkiksi lapsen tai
kotieldimen hyvinvoinnista ja toisaalta tutkimuksen jatkuvuuden vaarantumista?

Kysyin luvun alussa, mihin laadullisessa pitkittdistutkimuksessa ainutkertainen tutki-
ja—tutkittava-suhde tutkijaa velvoittaa. En ole tyydyttdvilla tavalla pystynyt vastaamaan
asettamaani kysymykseen, vaan se on johtanut uusiin kysymyksiin. Viitinkin, ettei
tutkijan roolia kasvokkaisessa pitkittiisessd tutkimuksessa ole riittdvisti problematisoitu.
Eettisten kysymysten direlld tutkija voikin usein kokea olonsa yksinidiseksi. Rajanveto
suhteessa omaan tutkijarooliin voi olla yllittdvin haastavaa aivan erityisesti silloin,
kun tutkittavat ovat nuoria haavoittuvassa elimintilanteessa. Pohdinta kuuluu koko
tutkijayhteisélle. Toivon timin luvun virittdvin tutkijayhteisossid keskustelua tutkijan
roolista ja eettisistd velvoitteista seki tutkijayhteison mahdollisuuksista tukea yksittéisia
tutkijoita.
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9 Eettisten jalkien jaljill&
— tutkimusvalineiden ja -tilojen
toimijaverkostoteoreettinen luenta

Anu Alanko & Jaana Juutinen

Luvussa tarkastelemme tutkimusaineistojen koostamista eettisten kysymysten valossa erityi-
sesti lapsia koskevissa tutkimuksissa. Erilaisten aineistojen koostaminen on keskeinen osa
tutkimustyotd; ihmistieteissd, ja erityisesti laadullisen tutkimuksen kentilld, vuorovaikutus
tutkimuksessa mukana olevien kanssa on usein intensiivistdi. Ymmirrimme aineiston
koostamisen ja sithen kietoutuvat eettiset kysymykset verkostonomaisena kokoonpanona,
suhteissa kehittyvini, tilanteisena ja jatkuvassa litkkeessi olevana prosessina (ks. myds Fox
& Alldred 2017). Eettiset kysymykset kietoutuvat tutkimustoiminnan eri vaiheisiin tiiviisti.
Niiden pohdinta alkaa jo tutkijan miettiessd aihettaan ja lihestymistapaansa ja ulottuu
pitkille tutkimuksen teon jilkeiseen aikaan (ks. Ellis 2007; Guillemin & Gillam 2004;
TENK 2009; Vehkalahti ym. 2010). Tutkimuseettiset kysymykset koskettavat kaikkia
tutkimuksessa mukana olevia idstd riippumatta, mutta kun tutkimusta tehdéin lasten ja
nuorten eli lainsddaddnnon nikokulmasta alaikiisten parissa, on eettisten kysymysten poh-
dinta ensisijaisen tirkedd (ks. esim. James & Jenks & Prout 1998; Vehkalahti ym. 2010).
Tutkijan on pohdittava esimerkiksi sitd, kuka viime kidessi piittii lasten osallistumisesta
tutkimukseen, mihin tutkimuksessa saatua tietoa kiytetdin ja millaisia toimintamahdolli-
suuksia lapsille tutkimusprosessissa avautuu (esim. Vehkalahti ym. 2010; Rutanen ym. 2018).

Tissd luvussa eettisid kysymyksid tarkastellaan erityisesti suhteessa materiaaliseen
maailmaan, jonka kanssa vuorovaikutuksessa toimiessamme tutkimusaineistoja koos-
tamme. Metodikirjallisuudessa aineiston koostamiseen liittyvid eettisid kysymyksid
on paisidntoisesti tarkasteltu ihmistoimijoiden keskindisen toiminnan nikékulmasta.
Elina Paju (2015) on tosin tuonut esille kameran osallisuuden tutkimusasetelmassa ja
kameran kiyton eettiset seuraamukset tutkimustoiminnassa. Hronn Palmadéttir, Jaana
Juutinen ja Elina Viljamaa (2018) puolestaan toteavat, ettd tutkimusmenetelmailliset va-
linnat ja eettiset kysymykset kietoutuvat tiukasti toisiinsa (ks. my6s Rutanen ym. 2018).
Materiaalinen maailma osallistuu aktiivisesti tutkijan ja tutkimuksessa mukana olevien
viliseen vuorovaikutukseen ja synnyttdd niin ollen myds erilaisia eettisid kysymyksia.
Aineistojen koostamisessa tutkijan mukana kulkevat tind pdivini yleisimmin nauhuri
ja videokamera. Yhi edelleen my6s kyni ja paperi kuuluvat tutkijan vilineistéon, ja
niiden avulla muistiin kirjataan subjektiivisia tunteita ja tunnelmia sekd tutkimusti-
lanteissa tapahtuneita asioita, joita ei voi vilttimattd jiljictdd kuva- ja ddnitallenteilta.
Tutkimusvilineiden ohella my®s tutkimusaineistojen koostamiseen kiytetyt tilat osallis-
tuvat aktiivisesti koostamisprosessiin. Luvussa kysymmekin, millaisia eettisid kysymyksid
kietoutuu lapsia koskevissa tutkimuksissa tilanteisiin, joissa aineistoa koostetaan yhdessi
tutkimusvilineiden ja -tilojen kanssa.
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Hy6dynnimme luvussa omia tutkimusaineistojamme esimerkkini tutkimustilanteis-
ta, joissa tutkimusvilineet ja -tilat ovat herdttdneet pohtimaan tutkimustoimintamme
eettisyyttd. Valitsemamme aineisto-otteet tuovat moniulotteisesti esille, miten tutki-
musvilineet ja -tilat osallistuvat aktiivisesti aineiston koostamiseen ja siihen, kuinka
tutkimukseen suostumisesta ja osallistumisesta kiyddin neuvotteluja ja suostumusta
tuotetaan suhteessa vilineisiin. Anu Alangon (2013) tapaustutkimuksellisella otteella
toteutetussa viitdstutkimuksessa tarkasteltiin 9—16-vuotiaiden lasten ja nuorten sosiaali-
sen ja poliittisen osallisuuden kokemuksia alueellisissa osallisuusryhmissi demokratia-
kasvatuksen nikokulmasta. Alangon tutkimuksessa aineistoa koostettiin pddasiassa
teemahaastatteluin, joskin myos kysely- ja havainnointiaineistoa hyddynnettiin. Jaana
Juutisen (2018) viitostutkimus tarkasteli yhreenkuuluvuuden politiikan muotoutumista
pdivikotiarjessa. Tutkimus tarkastelee yhteenkuuluvuuden ja poissuljetuksi tulemisen
rakentumista sosiaalisissa, materiaalisissa, kulttuurisissa ja poliittisissa suhteissa (Sumsion
& Wong 2011; Yuval-Davis 2011). Etnografisesti koottu aineisto muodostui neljissi eri
piivikodissa 1-5-vuotiaiden lasten parissa toteutetuista videoinneista (pieni kisikamera),
ddninauhoitteista ja osallistuvista havainnoinneista.

Luvun teoreettisena innoittajana toimii viime vuosikymmenini voimistunut keskus-
telu inhimillisen toiminnan kietoumista materiaalisen maailman kanssa. Kisitteellisid
apuvilineitd olemme l8ytineet erityisesti tieteen- ja teknologiantutkimuksessa kehitetystd
toimijaverkostoteoriasta (esim. Latour 2005), jonka kautta hahmotamme aineiston
koostamisen moniaineksisena prosessina, inhimillisten ja ei-inhimillisten elementtien
yhteistoimintana. Siten lihtkohtanamme on ajatus tieteen tekemisen materiaalisesta
konstruktivistisuudesta (Pyyhtinen 2013). Toimijaverkostotutkijoiden tapaan olemme
kiinnostuneita siitd, mitd tutkimusympiristdissimme tapahtuu, emme pelkistdin tutki-
mustuloksista (ks. esim. Latour 2005; Pyyhtinen 2013). Lisiksi paikannamme itsemme
lapsuudentutkimuksen kentille, jossa on viimeisten parinkymmenen vuoden aikana
aktiivisesti nostettu lapset ja nuoret tutkimuksen keskioon (mm. Alanen 2009; Corsaro
2005; James & Prout 1997) heidin kokemuksiaan ja nikemyksididn heiltd itselcddn sel-
vittdmilld. Tdhin liittyen nojaamme Lapsen oikeuksien sopimukseen, johon on kirjattu
lasten oikeus osallistumiseen ja omien nikemystensi esille tuomiseen heitd koskevissa
asioissa (YK:n yleissopimus lapsen oikeuksista 1989). Lihdemme seuraavassa liikkeelle
toimijaverkostoteorian lihtokohtien avaamisella. Tamin jilkeen pysihdymme kahteen
aineiston koostamisen hetkeen, jotka ovat innoittaneet meitd huomioimaan lasten
ja tutkijoiden ohella myds muut mahdolliset toimijat tutkimuksessa. Luvun lopussa
pohdimme, miten materiaalinen maailma asettuu osaksi tutkimuskiytintdji ja haastaa
meitd ndin myds jiljiccimddn eri toimijoiden jictdmii eettisid jilkid erityisesti aineiston
koostamiseen lasten kanssa tehtivissd tutkimuksissa.

TOIMIJAVERKOSTOTEORIAN AVULLA EETTISIA JALKIA JALJTTAMASSA

Eri tieteenaloilla on 1980-luvun lopulta alkaen virinnyt mielenkiinto materiaan ja eri-
laisiin ei-inhimillisiin tekijoihin (Coole & Frost 2010; Fox & Alldred 2017; Mustola

174



TUTKIMUSEETTISESTA SAANTELYSTA ELETTYYN KOHTAAMISEEN

2018; Valkonen ym. 2013). Muun muassa posthumanismin (esim. Lummaa & Rojola
2014) ja uusmaterialismin (esim. Dolphijn & van der Tuin 2012; Fox & Alldred 2017;
Mustola 2018; Saari & Harni 2014) kattotermien alla tutkijat ovat kritisoineet erityisesti
sitd, miten maailmaa on perinteisesti lihestytty tietdvin ja toimivan inhimillisen toimi-
jan silmin (esim. Lummaa & Rojola 2016). Ajattelusuuntauksen taustalla on pyrkimys
irtautua ihmiskeskeisyydestd (Fox & Alldred 2017; Immonen 2016), ja ymmirtdi
ihmistoimijat yhteni materiaalisuuden muotona monien muiden joukossa (Braidotti
2006). Inhimillinen toimintamme on my®s oleellisesti muihin materioihin kietoutunutta,
niiden mahdollistamaa mutta my®s rajoittamaa. (Lehtonen 2008; Valkonen ym. 2013.)

Samansuuntaista keskustelua kiytiin jo ennen varsinaisen uusmaterialismi- ja post-
humanismikeskustelun voimistumista. Inhimillisen toiminnan materiaalista perustaa on
kisitelty jo sosiologian klassikoiden (esim. Marx 1959; Weber 1930) teksteissi. Luvun
varsinaisena teoreettisena innoittajana toimii kuitenkin tieteen- ja teknologiantutkimuk-
sessa kehitelty toimijaverkostoteoria (Latour 2005; Callon & Latour 1981; Callon 1986;
Law 2007), jossa on erityisesti kiinnitetty huomiota tutkimuskiytintdihin, tutkijoiden
vuorovaikutukseen erilaisten tutkimusinstrumenttien kanssa seki niihin moniaineksisiin
vuorovaikutusprosesseihin, joissa tutkimustulokset tilanteisesti tulevat tuotetuiksi (Latour
1987; Latour & Woolgar 1986/1979). Toimijaverkostoteoria korostaa myds tieteen
tekemisen konstruktiivisuutta, joka on tulosta erilaisten inhimillisten ja ei-inhimillisten
tekijoiden yhteistoiminnasta (Pyyhtinen 2013).

Toimijaverkostoteoriassa paljon huomiota kiinnittyy verkostoissa vaikuttaviin suh-
teisiin sekd verkostojen syntyyn ja niiden hajoamiseen (Callon 1999; Latour 2005;
Law 2007). Verkostojen muodostuminen on jatkuva, mutta hitaasti etenevi prosessi,
jonka vakaus tuotetaan suhteissa (Kullman & Pyyhtinen 2015). Verkostoa ei kuiten-
kaan ymmirretd tarkkarajaisena ja muuttumattomana rakennelmana, vaan se on ennen
kaikkea kisitteellinen apuviline, jonka avulla on mahdollista hahmottaa inhimillisten
ja ei-inhimillisten toimijoiden vilisid kohtaamisia ja toisiinsa kytkeytymisid (Latour
2005; Kullman & Pyyhtinen 2015). Verkosto ei pysy koossa itsestdin, eivitkd toimijat
kytkeydy toisiinsa ilman vilittdjid (Callon 1986). Verkostossa toimijoina ja toimintaa
vilittdvind tekijoind voivat olla monenlaiset asiat, kuten kirjalliset tuotokset, tekniset
vilineet ja artefaktit, ihmiset, tiedot ja taidot sekd esimerkiksi raha eri muodoissaan
(Callon 1991; Latour 2005). Vilittdjit laittavat toimijoiden mahdollistamina erilaisia
prosesseja liikkeelle. Vilittdjd ei voi siis toimia itsendisesti, kun taas toimija on olemas-
sa ilman vilityksidkin. (Callon 1991.) On my®és syytd muistaa, ettd toimijapositiot ja
vilittdjien asemat ovat muuttuvia ja tulevat tuotetuiksi tilanteisesti (Callon & Latour
1981). Luvussa sovittelemme vilittdjien rooliin tutkimuslaitteita, kuten nauhuria ja
videokameraa, seki tiloja, joissa aineiston koostamista toteutetaan. Siksi ymmirrimme
aineistonkoostamisen synnyttimin kokoonpanon verkostonomaisena inhimillisten ja
ei-inhimillisten tekijéiden yhteistoimintana.

Toimijaverkostoteoriaa hyddyntivissi tutkimuksessa kehotetaan seuraamaan toimijoita
verkoston kokoonpanon selvittimiseksi, silld toimijat jittdvit aina jiljen (Latour 2005).
Aineiston koostaminen on moniulotteinen prosessi, ja siten siihen kietoutuvien toimi-
joiden ja kyseistd toimintaa vilittivien tekijoiden midrd on viistimattd suuri. Luvussa
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tarkastelu rajautuu tutkimusvilineisiin ja -tiloihin seki sithen, minkilaisia tutkimuseettisid
kysymyksid niihin liittyy lasten parissa tehtdvissi tutkimuksessa. Olemme kiinnostuneita
erityisesti siitd, millaista toimijuutta tutkimusvilineet ja -tilat mahdollistavat mutta myos
estdvit niin tutkijoiden kuin lastenkin nikokulmasta. Tutkimusvilineiden ja -tilojen
tarkastelu tekee nikyviksi aineiston koostamisen prosessin. Toimijaverkostoteoriassa on
keskeinen ajatus, ettd esimerkiksi tavaroilla ei ole toimijuutta itsessddn, vaan ne tarvitsevat
tukea kiytedjiltddn ollakseen olemassa esineind (Latour 2005; Lehtonen 2008; Valkonen
ym. 2013). Tallennusvilineisiin tallentunut tieto ei siten sellaisenaan muodosta aineistoa,
vaan se on tulosta tutkijan ja tutkittavien vilisestd vuorovaikutuksesta (Juutinen 2018;
Paju 2013) ja rakentuu aina kulloisessakin hetkessi. Itsellemme tirked merkitys on ollut
myos tutkimuspiivikirjalla, johon tutkijoina kirjaamme ajatuksiamme tutkimustilan-
teista. Tutkimuspdivikirjaan tehdyt muistiinpanot ovat mahdollistaneet myds timin
luvun kirjoittamisen, silld sinne on jainyt jilki lapsen toiminnasta haastattelutilanteessa,
kuten nauhurin koskettelusta ja ajankulun tarkkailusta, joita ei olisi voinut havaita pel-
kistddn ddnitallenteelta. Seuraavaksi tarkastelemme tutkimusvilineiden ja -tilojen roolia
aineiston koostamiseen liittyvissd eettisissd kysymyksissi poimien esimerkkejia omista
tutkimushankkeistamme.

"MAA LAITOIN NAUHURIN PAUSELLE!" TUTKIMUSVALINEET AINEISTON
KOOSTAMISESSA

Olen haastattelemassa alakouluikiisti lasta koulun luokkatilassa. Hin kertoilee kuulumisiaan samalla,
kun katsomme itsellemme mieluista istumapaikkaa. Sellainen [6ytyykin lapsen oman pulpetin d4relt,
johon asettaudumme tavaroinemme. Kertaan lyhyesti tutkimukseen liittyvid asioita ja kerron kiyn-
nistdvini nauhurin, jonka asetan pulpetille. Hetken keskusteltuamme lapsi toteaa: Ootappa mid
kiyn laittamassa tuon verhon kiinni”, ja hin nousee tuoliltaan mennikseen sulkemaan ikkunan
silekaihtimet estden meitd hirninneiden auringonsiteiden padsemisen luokkahuoneeseen. Jatkamme
keskustelua minun esittdessd kysymyksid ja lapsen niihin vastatessa. Puolessa vilissd haastattelua
roolit kuitenkin vaihtuvat dkisti ja lapsi toteaakin: “Hei!! Nyt on mun vuoro kysyi sinulta!” En
kuitenkaan osaa tutkijana vastata lapsen tiedusteluihin osallisuusryhmin leiritoiminnasta ja sithen
liittyvistd tarkemmista aikatauluista. Haastattelussa etenemme teemasta toiseen ja nauhuri pulpetilla
jatkaa tehtividnsi haastattelun tallentajana, kun huomaan lapsen katselevan nauhurin laskuria:
“Hei me ollaan juteltu jo puoli tuntia! Ei ollakaan, mii katoin noita sekunteja vahingossa!” Tdssd
kohtaa tiedustelenkin lapselta, jaksaako hin vield jutella kanssani. Yhteisestd sopimuksesta jatkam-
me keskustelua. Samalla kuulemme luokkahuoneen oven avautuvan ja paikalle ilmestyy reppunsa
unohtanut oppilas. Salamannopeasti lapsi on tarttunut pdydilld olevaan nauhuriin ja hin kertoo
pysdyttivinsi sen. Toisen oppilaan poistuessa luokkahuoneesta lapsi kiynnistdd taas nauhurin ja
toteaa: "M3i laitoin nauhurin pauselle, niin ei hiiritse sitten titd juttua; mdd huomasin tdilld nau-
hurissa semmoisen play- ja stop-napin.” Lapsi palaa nauhurin ddrelle myos myshemmin haastattelun
kuluessa tarkistaakseen sen toimivan moitteettomasti. (Anun tutkimuspdivikirja, lokakuu 2011)

Yll4 olevan aineisto-otteen pohjalta voidaan kysyd, millaista on eettisesti kestdvi tutki-

musvilineiden kiytt6 ja millainen rooli tutkimusvilineilld on aikuisen ja lapsen vilisen
vuorovaikutussuhteen muotoutumisessa haastattelutilanteessa. Aineisto-ote on pieni hetki
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koko aineiston koostamisen prosessissa, ja siten tissd yhteydessi tarkastelun ulkopuolelle
rajautuu monia toimijaverkostoteorian nikékulmasta merkittivid tekijoitd, jotka ovat
kyseistd tapahtumaa sekd mahdollistamassa ettd rajoittamassa. Lasten parissa tehtdvissd
tutkimuksessa tutkija joutuu pohtimaan monia eettisid kysymyksii, kuten esimerkiksi
lapsen oikeutta osallistua ja siddelld omaa osallistumistaan tutkimukseen sen eri vaiheissa,
tutkimustiedon kiytt66n liittyvid seikkoja ja tutkimukseen osallistuvien anonymiteetin
sdilytcdmistd (esim. Kuula 2006). Aineisto-otteen kuvaamaan tilanteeseen padseminen on
vaatinut vuorovaikutusta erilaisten inhimillisten ja ei-inhimillisten toimijoiden kesken.
Suostumusta lapsen osallistumiselle tutkimukseen on pyydetty niin hinen huoltajiltaan
kuin lapselta itseltadnkin (Olli, tissd teoksessa; TENK 2009). Lisiksi koulun edustajien
kanssa on sovittu luokkahuoneen kiytosta haastattelutilana. Tarvittavien lupien ja suostu-
musten saaminen on puolestaan vaatinut erilaisten materioiden vilistd vuorovaikutusta:
sahkopostiviestejd, allekirjoitettavaksi tarkoitettuja paperilomakkeita ja puheluita asiaan
liittyvien eri tahojen kanssa.

Samalla kun tiedostamme edelld mainitut tutkimuseettiset nikokulmat ja niiden
kietoutumisen hyvinkin moniin erilaisiin materiaalisiin tekijoihin, keskitymme tdssd
yhteydessi erityisesti tutkimusvilineisiin. Aineisto-ote on valikoitunut kisiteltdviksi siksi,
ettd siind havaitsimme tallennusvilineen eli nauhurin asemoituvan keskeiseen rooliin
tutkijan ja lapsen vilisessd vuorovaikutuksessa ja erityisesti neuvottelussa lapsen suostu-
muksesta. Toimijaverkostoteoreettisesta nikékulmasta tiedostamme my®ds tutkimusvali-
neiden olemassaolon olevan sidoksissa monenlaisiin erilaisiin materioihin, joiden kautta
niiden toiminta on mahdollistunut ja sitd kautta asettunut myos osaksi omia aineiston
koostamisen hetkiimme. Nykyiin erilaisten tallennusvilineiden, kuten nauhureiden ja
videokameroiden kiytto on tavallista aineistojen koostamisessa. Historiallisesti tarkas-
teltuna ensimmiiset maininnat nauhurin kiytéstd ilmaantuivat sosiologian julkaisuihin
1950-luvun alussa (Lee 2004). Tutkimuskirjallisuudessa (esim. Hirsjirvi & Hurme 2008)
ohjeistetaan tutkimusaineistojen koostamista ja tallennusvilineiden kdyttéd, mutta
tapaa, jolla ne kietoutuvat eettisiin kysymyksiin, on kisityksemme mukaan tarkasteltu
varsin vihin. On selvii, ettd erilaisten tallennusvilineiden kiytté helpottaa tutkijan
ty6td monin tavoin, silli tutkijan ei tarvitse niitd kiyttdessdin luottaa pelkistiin omaan
muistiinsa (esim. Hammersley & Atkinson 1995). Harvey Sacks (1984) toteaakin, ettd
esimerkiksi haastattelutilanteessa tapahtuu mitd todennikoisimmin kaikenlaista, mutta
todennettavasti vihintiin se, miti tallentui nauhalle.

Kokemuksemme mukaan lasten suhtautuminen tallennusvilineiden kiytt66n on
neutraalin hyviksyvad. Kuten aineisto-otteestakin on tulkittavissa lapsi muodostaa
tallennusvilineeseen varsin mutkattoman suhteen. Hin kéyttdi sitd akdiivisesti ja ndin
ollen my6s muokkaa itsensd ja tutkijan vilistd vuorovaikutusta. Térkeiksi eettiseksi
periaatteeksi tutkimustoiminnassa on nimetty lapsen ja tutkijan vililld kiytivi jatkuva
neuvottelu tutkimukseen osallistumisesta, joka ei pelkisty ennen aineiston koontia saatuun
suostumukseen (Olli, tissd teoksessa). Tutkijan tehtidvini on varmistaa tutkimusprosessin
eri vaiheissa lapsen halukkuus jatkaa osallistumistaan tutkimukseen (esim. Ellis 2007;
Palmadéttir ym. 2018). Nauhuri toimiikin aineisto-otteessa tirkeini vilittivini tekijind
tutkijan ja lapsen vililld. Sen avulla lapsi voi tarkkailla aktiivisesti ajan kulumista. Ennen
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haastattelun alkua lapselle on annettu arvio haastattelun kestosta mutta samalla on myds
tehty lapselle tiettdviksi, ettd hin voi milloin tahansa keskeyttdd haastattelun. Tutkijan
onkin Carolyn Ellisin (2007) ajatusta mukaillen tirked pysyi eettisesti virittyneend koko
tutkimustilanteen ajan ja havainnoida lapsen vireystasoa ja halukkuutta jatkaa osallistu-
mistaan haastattelutilanteeseen.

Lapsuudentutkimuksessa (ks. esim. Alanen 2009; Karlsson 2012) on viime vuosina
korostettu lapsen asemaa osaltaan tutkimusprosessiin aktiivisesti osallistuvana toimijana.
Olemme tutkimustydssimme sitoutuneet lapsen oikeuksien yleissopimuksen (YK:n
lapsen yleissopimus lapsen oikeuksista 1989) lihtokohtiin lapsen oikeudesta osallistua
hinti koskeviin asioihin sekd lapsuudentutkimuksen eettisiin lihtokohtiin, joiden mu-
kaan tilan antaminen lasten toimijuudelle on keskeistd myos tutkimustilanteissa (Powell
& Smith 2009; Roos & Rutanen 2014). Aineisto-ote tarjoaa konkreettisen esimerkin
tillaisesta aktiivisesta toimijuudesta lapsen oma-aloitteisesti sdddellessi nauhurin toimintaa
ulkopuolisen henkilén saapuessa luokkatilaan. Kun lapsi ndin ottaa nauhurin aktiivisesti
haltuunsa ja miirittdd sen toimintaa, hin mairittelee samalla tutkimustilanteeseen osal-
listumisensa rajoja. Nauhurin sulkeminen niyttiytyy lapsen nikokulmasta toimintana,
joka suojaa haastattelu- ja lopulta koko tutkimustilannetta. Lapsen toimintaa nauhurin
kanssa voidaan tulkita my6s luottamuksen osoituksena. Haastattelutilanteeseen liittyy
aina tietynlainen valta-asetelma (ks. esim. Alasuutari 2005), joka on ilmeinen myds
lasten parissa tehtivissi tutkimushaastatteluissa. Aineisto-otteen nikékulmasta voikin
ajatella, etti lapsi kokee kyseisen tilanteen siind méirin turvallisena, ettd my6s hinelld
on mahdollisuus toimia siind aktiivisesti. Aineisto-otteessa nauhurin kiytto ei pelkisty
aikuisen oikeudeksi, vaan lapsi rakentaa my®os itse aktiivisesti suhdettaan siihen, samalla
midrittien aineiston koostamisen reunachtoja. Eettisyys aineiston koostamisessa tarkoittaa
nidin ollen my6s avoimuutta lapsen toiveille ja pyrkimyksille, yhtdaltd suhteessa aikuiseen
mutta my6s tutkimushaastattelujen materiaaliseen ympiristoon ja vilineistoon.

"TERVETULOA TUULIKAAPPIIN!" TUTKIMUSTILAN TUOTTUMINEN
SOSIO-MATERIAALISISSA SUHTEISSA

Olen piivikodin eteisen sohvalla pienen videokameran ja nauhurin kanssa, ryhmissi on 24 lasta
idleddn 3-5-vuotiaita. On aamu, osa lapsista on aamupuurolla, osa jo aloittelee leikkejd ympiri
ryhmin tiloja. Poika huutaa minulle tuulikaapista: Jaana, tuu leikkimiin! Pojalla ja kahdella ty-
5114 on leikki meneillddn pienessi tuulikaapissa, jonka lasiovi erottaa varsinaisesta eteisesti, jossa
on lasten naulakot ja sohva, jolla istun. Nappaan tutkimusvilineeni mukaani ja astun varovasti
leikin keskelle tuulikaappiin, yritin etsid itselleni sopivan paikan lattialta lelujen, kenkihyllyjen ja
penkkien keskelti. Lapset leikkivit vahtikoiria ja minullekin asetellaan koiran roolia. Pidin kameraa
vililld kidessini, vililli penkin péilld, ja lapset kiyvit kurkistamassa tuulikaapin tunnelmaa kame-
ran pienesti ruudusta. Lapset pyytivit minua kuvaamaan heiti, ja poika kysyy ”Saitko nii tuon
nauhalle?” He my®s pyytivit voidaanko katsoa kuvaamaani videota, niinpi pysiytin kameran ja
katsomme pitkin videosta. Tuulikaappi on pieni, kahden oven rajaama suorakaiteen muotoinen tila.
Huomaan yhden tytdn katselevan meidin leikkeji lasin lipi eteisen puolelta, mietin haluaisikohan
hin tulla mukaan. Vililli ulko-ovi avautuu ja lapsia saapuu vanhempineen piivikotiin. He yrittivit
16ytid tiensd tuulikaapin lipi naulakoille. Mini taiteilen kameran kanssa, kidnnin sitid poispdin, jos
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tilaan tulee vanhempia tai lapsia, joilta en ole saanut lupaa videokuvaamiseen. Piidyn sammutta-

maan vililld kameran ja laitan nauhurin piille. Tervehdin tulijoita, lapset jatkavat leikkidin eiviicki

juurikaan kiinnitd huomiota tulijoihin ja menijéihin. Leikin lopuksi poika tuumaa minulle: Hei

tutkija, sind siivoat sitten kans! (Jaanan tutkimuspiivikirja, syyskuu 2013)

Tuulikaapista tuli “tutkimustila” tutkijan astuessa sinne kameroineen ja nauhureineen.
Tuulikaappia voi tarkastella myds tutkimuseettisend tilana: kenen ehdoilla sielld ollaan,
miten tila méirittyy ja millaisia tarkoituksia se sai lasten arjessa? Toimijaverkostoteorian
nikokulmasta tapahtuma koostui lasten, tutkijan, lelujen, videokameran ja tuulikaapin
vilisissd suhteissa, moniaineksisena kokoonpanona (Latour 2005). Marjatta Marinin
(2003, 23) sanoin tila sisdltdd aina myds ihmisen, joka antaa sille merkityksen ja eldd”
sitd. Laadullisen tutkimuksen perinteen mukaisesti tutkimusetiikan kannalta olennai-
nen kysymys kohdistuu tutkijaan: millaisia pddt6ksid kuvattaessa tehtiin, ja miten tila
vaikutti tutkijan ja lasten vilisiin suhteisiin? Lasten ja nuorten kanssa tehtivissa tutki-
muksessa olemme kokeneet monien tilanteiden ja tapahtumien vaativan ddrimmaistd
sensitiivisyyttd ja tilanteen jatkuvaa uudelleenarviointia. Tutkimuskirjallisuudessa (esim.
Nurmenniemi 2010; Strandell 2005) on keskusteltu esimerkiksi portinvartijoista, jotka
joko mahdollistavat tai estdvit padsyn lasten ja nuorten luo. Tutkimuslupa ei vield takaa
sitd, ettd saamme astua toisten arkeen miten vain vaan suhteisuuden etiikka pakottaa
jatkuvasti aistit valppaina hakemaan hyviksyntid ja lupaa astua toisten tiloihin ja arjen
hetkiin (ks. Ellis 2007). Vanhempien, lasten ja nuorten allekirjoitukset tutkimukseen
suostumislomakkeessa eivit vield sellaisenaan takaa tutkimuksen eettisyyttd, vaan kuten
esimerkiksi Rutanen ja kumppanit (2018) huomauttavat, pienten lasten tapauksessa on
aiheellista pohtia millainen lapsen suostumus (tutkimukseen) oikeastaan on (myos Olli,
tissd teoksessa). Tuona aamuna kutsu tuulikaappiin tuntui todella mukavalta. Yhden
lapsen pyynnon ja muiden sanattoman hyviksynnin saattoi tulkita luvaksi tulla osaksi
lasten leikkii, kameroineen piivineen. Tiloihin astuessamme olemme mukana koosta-
massa tilaa lasten ja nuorten kanssa, kuitenkin tiedostaen olevamme ulkopuolisia (ks.
my6s Paju 2013).

Tilatutkimuksen guruna tunnetun ranskalaisen filosofin ja yhteiskuntateoreetikon
Henri Lefebvren (1991) mukaan tila on ennen kaikkea sosiaalisesti tuotettu ja ilmentdi
historiallisia kerrostumia. Tutkimuksemme ovat haastaneet pohtimaan my®s tilan kisi-
tettd. [tse asiassa fyysisten seinien sisille rajautuu vain osa niisti tiloista, jotka vaikuttavat
aineiston koostamiseen. Tuulikaapissa lasten kanssa niimme lasien lipi koko ajan, mitd
tapahtui ulkona ja ryhmin tiloissa, keitd missikin kulki. Kokemuksemme mukaan ma-
teriaalinen ympiristd vilineineen, tiloineen ja esineineen kietoutuu erottamattomaksi
osaksi suhteisuutta, ja niin ollen ympiristd on myos eettisesti merkittivi (ks. esim.
Hultman & Lenz Taguchi 2010; Rautio 2013). Asetellessamme tuulikaappia ja vaikkapa
auringonsiteitd (Anun aineisto-ote) latourilaisesti vilittdjin rooliin, voimme ymmirtii
aineiston koostamiseen vaikuttavia suhteita.

Tutkijana joudumme viistimittd miettimidin omaa rooliamme, kun astumme toisten
ihmisten arkeen ja tiloihin (Pink 2009). Niina Rutasen (2012) ja Marinin (2003) rela-
tionaalista tilakésitystd soveltaen ymmiarrimme pdivikotien ja koulujen tilat mutta myds
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niissd toimivat ihmiset kulttuurisesti ja sosiaalisesti tuotettuina. Tutkimusetiikan nikokul-
masta ei ole samantekevid, miten tutkija "jalkautuu kentille”, vaan on tirkedd tunnistaa
oma roolinsa ja suhteisuutensa erilaisissa ymparistdissd, mutta kiinnittdd huomiota myds
muihin toimijoihin (ks. myds Pdlmadéctir yms. 2018). Astuessamme kasvatus- ja opetus-
ympiristoihin tutkimusvilineidemme kanssa olemme tulleet osaksi noita ympirist6jd ja
tehneet niistd hetkellisesti tutkimustiloja. Vilineinemme olemme luoneet tutkimusasetel-
mia, joihin olemme lapsia ja nuoria taivutelleet. Tutkimuseettisesti timi herittdd meissd
paljon kysymyksid ja kriittistd reflektiota siitd, millaisia eettisid jilkid olemme jittineet
(ks. Latour 2005). Tutkijoina tarjosimme lapsille mahdollisuuksia osallistua aktiivisesti,
valita kuvauskohteita ja katsoa videoita ajatellen, ettd ndin lapset antoivat hyviksynnin
visuaalisen aineiston koostamiseen. Videoiden kautta on my6s mahdollista palata ajassa
taaksepiin: lapset voivat esimerkiksi tarkastella omaa toimintaansa jilkeenpiin tutkijan
avustuksella (vrt. Paju 2015). Koska aineistoesimerkin aamuna tuulikaapissa tutkijalla
ei ollut lupaa kuvata aikuisten toimintaa, joutui tutkija keskeyttimiin kuvauksen, kun
lasten huoltajat kulkivat kyseisen tilan ldpi. Samanaikaisesti nauhurin avulla lasten puheen
tallennusta voitiin jatkaa, mutta se kuitenkin rajasi pois visuaalisen aineiston. Tilanne on
sikili mielenkiintoinen, ettd siind hyodynnetiin monivilineisyyttd aineiston koostamisen
hetkessd. Valinnat koskien aineiston koostamisen tapaa méiriytyivit eettisen pdatelmin
pohjalta ja my®s lasten aktiivisen toimijuuden my6ta.

Tuulikaapissa koostui tietynlainen hetki. Tutkijana on mahdollista pohtia, kuinka
lapset ymmirsivit hetken tallentuneen osaksi tutkimusaineistoa ja mitd videonauhalle
on sen jilkeen tapahtunut ja miten sitd analysoidaan. Vaikka pyrimme tarkastelemaan
materiaa ja sen jittdmii eettisid jilkid, emme kuitenkaan voi olla huomioimatta tutkijoiden
roolia inhimillisind toimijoina ja vastuutamme tutkimuksen eettisyydestd. Koemme, ettd
valitsemamme vilineet ja tilat ovat mukana muodostamassa suhteita meidin ja lasten ja
nuorten vililld ja niiden eettisyyttd tulee pohtia. Useimmiten tutkijana kuitenkin olem-
me vain kdymissi lasten ja nuorten elimissd, jolloin Kim Kullmanin ja Olli Pyyhtisen
(2015) ajatus siité, ettd suhteiden verkostot muodostuvat hitaasti, haastaa pohtimaan,
ovatko tutkimuksen tekemisen tapamme eettisesti kestdvid. Talld tarkoitamme muun
muassa tutkijan pohdintaa siitd, millainen ja kuinka pitki ajanjakso kentilld on hyviksi
lasten ja nuorten nikokulmasta, keiden luo menemme, miten vilineemme vaikuttavat
ja millaisia tiloja mukanamme tuomme.

EETTISET JALJET LASTEN JA NUORTEN PARISSA TEHTAVASSA
TUTKIMUKSESSA

Olemme edelli tarkastelleet tutkimusvilineiden ja -tilojen kietoutumista eettisiin kysy-
myksiin aineiston koostamisen hetkissi lasten parissa tehtdvissd tutkimuksessa. Toimija-
verkostoteoria on tarjonnut kisitteellisid vilineitd hahmottaa inhimillisen toimintamme
kytkoksia materiaaliseen maailmaan ja auttanut lihestymiin aineiston koostamista
moniaineksisena, verkostonomaisena kokoonpanona, jonka rajat ovat muuttuvat ja
huokoiset. Bruno Latourin (2005) mukaan emme voi etukiiteen tietii, misti tarkastelun
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kohteena oleva verkosto koostuu, millaisia materioita siind vaikuttaa ja miti tistd seu-
raa verkostolle. Tutkimuksen on selvitettdvd timi. Nauhuri ja videokamera tallentavat
tutkimusaineistoja, mutta oman kokemuksemme mukaan ne toimivat myos aktiivisina
vilitedjind tutkijan ja tutkimuksessa mukana olevien vuorovaikutuksessa, ja tdstd seuraa
myds eettisid kysymyksid lasten osallistumisoikeuksien nikékulmasta. Sarah Pink (2009,
2012) tuo esille, ettd videokamera on aina myds suhteessa tutkijaan, joka suuntaa kameran
valitsemallaan tavalla jittden aina jotain my6s kuvaamatta. Tutkimusvilineet méirittelevit
meidit tutkijoiksi, mukaan ottamillamme kameroilla ja nauhureilla on tirked rooli: ne
toimivat “muistinamme”, tavalla tai toisella taltioiden elimin hetkid, joihin voimme
jalkikiteen palata. Kuitenkin kootun aineiston lisiksi kannamme mukanamme muistoja
ndistd aineiston koostamisen hetkistd. Lanas (2016) kirjoittaakin siitd, kuinka tieto syntyy
ja sijaitsee paitsi tutkijan aineistossa, myds tutkijassa itsessiin. Tutkimusetiikan kannalta
asian tiedostaminen on tirkedd. Lisiksi on tiedostettava, miten tutkimusvilineet ja tilat
vaikuttavat meihin ja aineistoomme.

Aineiston koostamisen hetket ovat osa tutkimusprosessin kokonaisuutta. Vaikka
aineisto tallentuu erilaisille laitteille tietyssd hetkessi, jatkuu sen elimi ja eettiset ulottu-
vuudet myds tutkimustiloista, kuten koulusta ja paivikodista poistuessamme. Seuraavassa
vaiheessa ddni- ja kuvatiedostot siirretddn tietokoneelle, jonka kautta ne yleisimmin
saavat kirjallisen muodon litteraattien muodossa. Jilleen kerran aineiston kisittely vaatii
monenlaisten materioiden vilistd vuorovaikutusta ja myds eettiset kysymykset kulke-
vat mukana. Mitd esimerkiksi d4ninauhalle tai kuvatallenteelle tapahtuu sen jilkeen,
kun se on tyéstetty kirjalliseen muotoon? Vuonna 2018 lausuntokierroksella olleessa
luonnoksessa ihmistieteiden eettisen ennakkoarvioinnin uusiksi ohjeiksi (TENK 2018)
todettiin muun muassa, ettd tutkimusaineistoja tulee siilyttdd asianmukaisesti turvallisessa
paikassa ja myds sidilytyksen kesto tulee tehdid osallisille tiettiviksi. Voidaankin ajatella,
ettd tutkijan eettinen vastuu jatkuu pitkille aineiston tuottamisen jilkeisiin vuosiin, ja
tdssd vuorovaikutus materiaalisen maailman kanssa on keskeisessi roolissa. Olemme tdssd
luvussa halunneet osallistua ihmis- ja yhteiskuntatieteissd viime aikoina voimistuneeseen
keskusteluun, jonka parissa on tehty nikyviksi ihmistoiminnan kietoutuneisuus materi-
aaliseen maailmaan ja jossa on pyritty irtautumaan ihmiskeskeisestd ajattelusta ja nike-
midn ihminenkin osana moniaineksista maailmaa. T4t keskustelua haluamme linkittdd
entistd vahvemmin myds tutkimustoimintaan, silld niin perinteinen tutkimusvilineistd
kuin timin pidivin moninaiset teknologiset laitteet ja sovellukset sekd helpottavat mutta
osaltaan my®6s haastavat tutkimustydtimme. My6s aiemmissa tutkimuksissa on tuotu esille
tallennusvilineisiin liittyvid haasteita, silld niiden on nahty herittivin jopa ahdistusta
tutkimukseen osallistujissa (Speer & Hutchby 2003), ja esimerkiksi haastateltavan kielen
on todettu muuntuvan arkikielisesti muodollisempaan suuntaan (Stubbs 1983). Oman
kokemuksemme mukaan lasten suhtautuminen erilaisiin tutkimusvilineisiin on kuitenkin
ollut mutkatonta, ja alun kiinnostuksen jilkeen vilineiden lisniolo tutkimustilanteissa
on jiidnyt enemmin taka-alalle.

Eettisesti kestdvi tutkimustoiminta on nikemyksemme mukaan sellaista, joka sallii
myds lapsen toimijuuden. Aineisto-otteittemme kautta olemme myds osoittaneet lap-
suudentutkimuksessa keskeisen eettisen lihtokohdan lasten oikeuksien ja toimijuuden
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tunnustamisesta my9s tutkimustoiminnassa. Kinnunen ja Valtonen (2017) kirjoittavat
elettavistd etiikasta (living ethics), jossa huomion tulisi kiinnittyd arjen moniaineksi-
suuteen. Maailma koostuu ihmissubjektien ohella monenlaisista materioista ja etiikka
muotoutuu tilanteisesti ndissi moniaineksisissa suhteissa. Ymmaérrimme my®ds aineiston
koostamisen tistd nikékulmasta inhimillisten ja ei-inhimillisten elementtien yhteistoi-
mintana, jossa eettistenkin kysymysten reflektointi on jatkuvaa. Olemme aineistojen
koostamisen hetkissd herinneet pohtimaan eettisid kysymyksii tilanteissa, joissa lapsi
on toiminut aktiivisesti materiaalisen maailman kanssa, esimerkiksi tutkimusvilineistoi
ja tutkimustilanteen rajoja sditelemilld. Vaikka tutkijoina lapsen ikillinen toiminta
suhteessa vaikkapa nauhuriin on saattanut ensimmadisend herittdd huolen tutkimusai-
neiston sdilymisestd, on hetki osoittautunut myos tutkijalle tirkeiksi eettisen reflektion
paikaksi. Kokemuksiemme mukaan lapset ovat aktiivisia suhteessa tutkimusvilineisiin
ja -tiloihin ja omaavat monenlaisia valmiuksia niiden hyédyntimiseen omien kullois-
tenkin tarpeidensa ja toiveidensa mukaisesti. Lapset ovat aktiivisesti ja oma-aloitteisesti
tarttuneet tutkimusvilineisiin, kuten nauhuriin ja videokameraan, ja hallinneet niiden
kdyttéd ja ymmirtineet niiden toimintalogiikan, johon heilli on nikemyksemme
mukaan myés oikeus. Kertooko timi my®s siitd, ettd me tutkijoina ndiemme kyseiset
vilineet lhinni tutkimuskiyttoon tarkoitettuina vilineind, kun taas lapsille kyseiset
vilineet voivat ilmentdd hyvinkin erilaisia asioita? Aineiston koostaminen on niin ollen
syntynyt meidin tutkijoiden, lasten ja nuorten seki vilineiden ja tilojen vilisissd suh-
teissa (esim. Lehtonen 2008), ja timd puolestaan vaatii tutkijalta refleksiivisyyttd (ks.
esim. Hogbacka & Aaltonen 2015), asemoitumista avoimesti aineiston koostamiseen ja
moniulotteisuuden tunnustamista.

Koemme, etti toimijaverkostoteorialla ja lapsuudentutkimuksella on my6s yhtenevii-
syyksid, silli molemmissa korostetaan aiemmin marginaaliin jaineiden toimijuuksien
nikyviksi tekemisté (ks. Mustola 2018). Vaikka koemme erityisesti toimijaverkostoteo-
rian hyodylliseksi apuvilineeksi tutkimustoiminnan moniaineksisuuden tarkastelussa,
emme suhtaudu siihen kritiikittdmasti. Myos aiemmissa tutkimuksissa on tuotu esille,
ettd esimerkiksi inhimillisten ja ei-inhimillisten toimijoiden rinnastaminen toisiinsa on
ongelmallista, silld ihmiset lopulta nimedvit verkoston toimijat, miki puolestaan johtaa
sithen, ettd huomio kiinnittyy ddnekkdimpiin toimijoihin (Miettinen 1998). Tdmin
ohjaamina olemme pohtineet ihmistoimijoina tihin lukuun luomaamme asetelmaa.
Olemme poimineet aineistojemme koostamisen hetkistd tilanteet, jotka ovat meitid
puhutelleet voimakkaimmin. Viistimittd huomiotta on jadnyt suuri miiri tilanteita,
joista olisi voinut jiljictdd lukemattomia inhimillisten ja ei-inhimillisten toimijoiden
yhteenkietoumia. Latour (2005) on myds tuonut esille, ettd tilanteet ja tapahtumart,
kuten tissd aineiston koostamisen hetket, sisiltdvit elementteji toisista ajoista ja toisista
paikoista. Myos eettisiin kysymyksiin liittyy ulottuvuuksia, joiden vaikutukset yksittiisiin
aineiston koostamisen hetkiin tunnistamme (ks. esim. Guillemin & Gillam 2004), mutta
jotka tdssd luvussa ovat jidneet vaille ansaitsemaansa huomiota.

Tutkimuskohteemme ovat haastaneet meitd pohtimaan, miten tutkia nikymitontd
— osallisuuden ja yhteenkuuluvuuden ilmiditd, jotka muotoutuvat ihmisten ja muiden
toimijoiden vilisissd suhteissa ja ovat kokemuksina varsin subjektiivisia. Keskeistd on

182



TUTKIMUSEETTISESTA SAANTELYSTA ELETTYYN KOHTAAMISEEN

perinteisen dikotomisen ajattelun ylittiminen ja yhteiselimimme ymmirtiminen moni-
aineksisena. Toisaalta ndemme, ettd tutkimamme ilmidt, osallisuus ja yhteenkuuluvuus,
ovat vaikuttaneet tapaamme toimia aineiston koostamisen hetkissi. Tutkimamme ilmiot
ymmirrimme suhteissa syntyvini, erilaisten toimijoiden yhteenkietoumina. Olemme
rakentaneet toimillamme niiti ilmioitd, toisin sanoen, olemme tietoisesti tukeneet
lasten osallisuutta ja yhteenkuuluvuutta, ja myds timi on mitd suurimmassa midrin
tutkimuseettinen ulottuvuus. Luvun punaisena lankana on toiminut Latourin (2005)
ajatus toimijoiden jilkien seuraamisesta tutkimusprosessissa, ja se on heritellyt meitd
pohtimaan tutkijoina sitd, millainen on eettisesti hyvi jilki, joka meisti jaa.
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10 Aidit tutkijoina omien lasten parissa
— ihmettelyd, hdmmennystd ja iloa

Elina Viliamaa & Susanna Kinnunen

Olemme molemmat tehneet tutkimusta iteind, omien lastemme parissa. Epidtavan-
omaisen tutkimusasetelmamme takia olemme kuulleet kysymyksid, joihin emme ole
|6ytineet vastauksia muista tutkimuksista. Miten voitte tutkia omia lapsia? Millaisen
tutkimusluvan tarvitsette ja keneltd sen kysytte? Ovatko lapset antaneet suostumuksensa
tutkimukseen osallistumisesta? Mistd tieddtte, etteivit lapset esitd teille? Itse olemme
kysyneet itseltimme vield kiperimpid kysymyksid. Missd kulkee tutkimuksen ja muun
elimin raja? Entd tutkijuuden ja ditiyden? Kuka omistaa aineiston? Miki ylipadtian
on aineisto tillaisessa tutkimuksessa? Olemme joutuneet pohtimaan miellyttdmistd,
vallankdyttod, kirjoitetuksi tulemista, toisen ihmisen tulkitsemista, tutkijan vastuuta ja
monia muita ilmiditd. Pohdintamme laajenivat my®s yleisemmiksi lasten parissa tehtivin
tutkimuksen kysymyksiksi ja lasten kanssa olemisen eettisiksi kysymyksiksi.

Tarkastelemme eettisid kysymyksid kahden jo paittyneen tutkimuksen valossa. Elinan
viitostutkimuksen (Viljamaa 2012) — Lasten tiedon ddirelli: didin ja lasten kerronnallisia
kohtaamisia kotona —ihtokohtana oli ajatus, ettd ihmiselle on ominaista ymmirtad itseddn
ja maailmaa kertomusten ja kertomisen kautta (Bruner 1986; Bruner & Lucariello 20006).
Mitd timi voisi tarkoittaa lasten elimissi? Tutkimus syntyi noin kymmenen vuoden
aikana omien lasten ja heidin kavereidensa olemista seuraamalla, siitd kirjoittamalla,
sitd kuvaamalla ja videoimalla, kirjallisuutta lukemalla sekd myos asioita 16ytimilli ja
huomaamalla. Hyvin pieni osa laajasta aineistosta paityi tutkimukseen liheltd “minia-
tyyrikatseella” tarkastelevaksi.

Susanna puolestaan pysihtyi kuuntelemaan kotona omien lastensa vapaasti muotou-
tuneita piirustushetkien tarinoita yhteni osana viitostutkimustaan (Kinnunen 2015).
Artikkeli How are you? — The narrative in-between spaces in young children’s daily lives on
yksi viitoskirjan artikkeleista. MyShemmin hin tarkasteli aihetta ja kotikontekstia myds
artikkelissaan "Look mother! Mother look!” Young children exploring life with their mother
(Kinnunen & Einarsdottir 2017). Tutkimuksen ytimessd oli monimuotoisen kerron-
nan, etsivin ldsndolon ja esteettisen kuuntelemisen merkitys pienten lasten elimissi.
Piirustustarinoiden #drelld ihmeteltiin usein pienii ja suuria elimin kysymyksii, jotka
vaativat herkistymiin ja pohtimaan, millaisia asioita lasten elimisti kirjoitetaan mukaan
tutkimukseen ja milli tavalla.

Kirjoituksessamme on kaksi juonnetta. Ensinnikin vertailemme tutkimuksen te-
kemistd ja muuta olemista lasten kanssa, pohdimme niiden eroja ja yheildisyyksid seki
nakokulmien antia toisilleen. Toiseksi mietimme, ovatko epitavallisen tutkimusasetel-
mamme esiin nostamat kysymykset ldsni yleisemmin lapsiin liittyvissd tutkimuksessa,
vaikka tutkijat eivit olisi meidin tavoin pakotettuja niitd huomaamaan. Kirjoitamme

186



TUTKIMUSEETTISESTA SAANTELYSTA ELETTYYN KOHTAAMISEEN

tutkijoille tutuista aiheista, kuten tutkimusluvista ja -suostumuksista sekd anonymiteetin
varjelemisesta, mutta my®6s aiheista, joita harvemmin sivutaan tutkimuksen eettisyydestd
kirjoitettaessa. Tutkimukseen liittyvid eettisia kysymyksid lahestytddn usein negaation
kautta ja varovaisuutta tihdentien. Tuomme keskusteltaviksi myds tutkimuksessa mu-
kana olemiseen liittyvid mydnteisid asioita kuten vaikkapa huomatuksi tulemisen ja ilon
“kirjaan padsemisestd’.

LAPSET TUTKIMUKSESSA

Samaan aikaan kun teimme tutkimustyotimme, tutkijat eri puolilla maailmaa alkoivat
murtaa yksinkertaistavaa kisitystd lapsista passiivisesti yhteiskuntaan ja kulttuuriin so-
siaalistuvina jisenind. Huomattiin, ettd lapset eivdt vain mukaudu heitd ympiréivain
kulttuuriin vaan aktiivisesti muokkaavat siti. (Esim. Alanen 2009; Christensen & James
2008; Christensen & Prout 2002.) Kiinnostus lasten ja lapsuuden tutkimiseen lasten
itsensd nikokulmasta kasvoi (esim. Einarsdottir 2007; Einarsdottir & Perry & Dockett
2009; Powell & Smith 2009). Syntyi tarve kehittid my6s metodologiaa enemmiin lasten
nikdkulmaa huomioivaksi. Tutkimuksessa lapsia ei mielletty enidi vain kohteiksi vaan
myds osallisiksi (Dockett & Einarsdottir & Perry 2011;2012). Lapsuudentutkimukseksi
(Childhood studies) kutsuttua tutkimussuuntausta luonnehtii yhteni piirteend juuri
kiinnostus lapsiin ja lapsuuteen lasten omista nikokulmista kisin. Tutkimuksissa viitattiin
usein YK:n yleissopimukseen lapsen oikeuksista (1989) ja erityisesti lasten oikeuteen
ilmaista mielipiteensi ja tulla kuulluksi itseddn koskevissa asioissa. Lapsiin ja lapsuuden
tutkimukseen liittyvit uudenlaiset ajatukset johtivat lasten osallisuuden pohtimiseen ja
sen vahvistamispyrkimyksiin eri asiayhteyksissd ja monilla eri tasoilla (esim. Percy-Smith
& Thomas 2010). Lapsuudentutkimus on omalta osaltaan edistinyt suomalaisessakin
yhteiskunnassa lasten oikeuksien tiedostamista ja huomioimista. Lapsivaikutusten arviointi
yhteiskunnallisessa padtoksenteossa, lasten kuuleminen lastensuojeluun liittyvissd kysy-
myksissd ja lapsiasiavaltuutetun tehtidvin perustaminen ovat esimerkkeji pyrkimyksistd
huomioida paremmin lasten nikékulmia.

Seurasimme lapsiin ja lapsuuteen liittyviid keskustelua mielenkiinnolla. Varsinainen
tutkimuksellinen kotimme oli kuitenkin kerronnallisessa tutkimuksessa. Meitd yhdisti
ajatus ihmisestd kertomusten kautta elimainsi hahmottavana olentona. Ajattelimme,
ettd kertomalla ja uudelleen kertomalla ihmiset etsivit ja muodostavat kisitystddn itses-
tddn ja maailmasta ajallisina ja paikallisina olentoina. (Bruner 1986; Caine & Estefan &
Clandinin 2013; Spector-Mersel 2010; Riessman 2008; Clandinin & Caine & Lessard
2018.) Vield tutkimustemme alkuvaiheissa kertominen ja kertomukset nihtiin kerron-
nallisessa lahestymistavassa lihtokohtaisesti verbaalisina, oman elimin ja sen kokemusten
ja tapahtumien sanoittamisena. Lapsiin ja lasten kerrontaan liittyvdd tutkimusta oli
vain vihin, ja siindkin tutkimuskohteena olivat lihinni lasten verbaaliset kercomukset
(esim. Engel 2006; Nelson 2003; Bruner & Lucariello 2006). Lasten kertomista oli kylld
tutkittu, mutta nikokulma oli ollut kertomisen taitojen kehittymisessd, ei kertomisen
merkityksessi kertojalleen, eli lapselle (Puroila & Estola & Syrjild 2012). Meiti kiehtoi
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kertomisen merkitys itsensi ja maailman ymmairtimisen tapana, kaikkia ja kaikenikiisid
ihmisid koskevana ja verbaalisista taidoista riippumattomana. Venytimme kerronnallisen
tutkimuksen rajoja ja inspiroiduimme tutkimuksista ja ajattelusta, jossa verbaalisuus
ei ollut keskidssd (Merleau-Ponty 2002; 2010; Springgay 2008; Leitch 2008; Wright
2011). Omiin lapsiimme liittyvissd tutkimuksissamme ja tissd kirjoituksessamme ym-
mirrimmekin tutkimustiedon syntyvin monimuotoisessa prosessissa lasten, itsemme ja
kirjallisuuden vilisissd suhteissa (esim. Caine ym. 2013; Clandinin ym. 2018).

Sekd lapsuudentutkimuksen ettd kerronnallisen tutkimuksen piirissd keskusteltiin
my&s tutkimuksiin liittyvistd eettisistd kysymyksistd. Lapsuudentutkimuksessa pohdit-
tiin muun muassa tutkimuslupia, lapsen suostumusta, portinvartijoita, metodologisia
kysymyksid, valtaa ja haavoittuvuutta (Farrell 2005; Lagstrom 2010; McFayden &
Rankin 2016). Kerronnallisen tutkimuksen kysymykset liittyivit kirjoitetuksi tulemiseen,
anonymiteettiin, luottamuksellisuuteen, tutkijan vastuuseen, osallistamiseen, tunteisiin,
kirjoittamisen tapaan ja julkaisemiseen (Josselson 1996; 2007; Syrjild ym. 2006; Faulkner
& Coates 2011; Johansson 2011).

Titd kirjoitusta varten olemme ottaneet uudelleen luettavaksemme aiemmat tutki-
muksemme (Kinnunen & Einarsdottir 2015; 2017; Viljamaa 2012) seki tutkimuspdivi-
kirjamme ja mahdollisuuksien mukaan keskustelleet lastemme kanssa tutkimuksessa
mukana olemisesta. Mielenkiintoista peilauspintaa ovat tarjonneet myds Tutkimuseettisen
neuvottelukunnan ohjeet ihmistieteille ja erityisesti niiden alaikiisiin lapsiin liittyva
osuus (TENK 2009).

Olemme molemmat nyt eri eliminvaiheessa kuin tehdessimme tutkimuksiamme.
My6s lapsemme kertovat tutkimuksesta uudesta elimintilanteesta, nuorina tai nuo-
ruuden kynnykselld olevina. Tarvitsemme siis ymmirrystd muistoista ja muistamisesta.
Ymmirrimme, etteivit muistot ole muuttumattomia ja poimittavissa muistimme sopu-
koista, vaan ettd muistellessamme muutamme muistoamme tai kerrottua tai kirjoitettua
(Bardy 1998; Jones 2003; Philo 2003; Saarenheimo 2012). Jo aikoinaan kirjoittaessamme
pdivikirjoihimme, raapustaessamme huomioitamme paperilappusille, pysihtyessimme
joidenkin piirustushetkien tai leikkien tai tapahtumien 4drelle ja muokatessamme niistd
tutkimukseemme lukuja ja artikkeleita, olemme muokanneet tapahtumia ja liittdneet
niihin omaa tulkintaamme. Kaikki timi kerrostuu edelleen tissd kirjoituksessa. Samaa
kerrostamista jatkavat my®s lukijat tulkitessaan kirjoittamaamme lukuhetkissaan (Barthes

1993).

AITITUTKIJOINA TUTKIMUSTA JA MUUTA ELAMAA IHMETTELEMASSA

Tutkimuksen kaikkiin vaiheisiin liittyy kdytdnteitd, joita tutkimusmaailmaa vihemmin
tunteva voi katsoa ihmetellen. Aidin positio ja omien lasten mukana oleminen tarjosivat
meillekin osin ulkopuolisen katseen tutkimuksen kiytinteisiin. Muiden meille esittimat
kysymykset puolestaan auttoivat meitd huomaamaan, missi toimimme eri tavoin kuin
meidin oletettiin toimivan. Kysymykset saattoivat nousta my®és erilaisista tutkimuksen
tekemisen lihtokohdista. Loysimme jonkin verran tutkimuksia, joissa oli mukana tutki-
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joiden omia lapsia ja tutkijoilla omamme kaltainen positio (ks. Viljamaa 2012, 61-62).
Tutkimusasetelman mukanaan tuomia eettisid kysymyksid niissd tutkimuksissa ei juuri
pohdittu. Kuitenkin enemmin kuin siitd, oliko eettisistd kysymyksisti kirjoitettu vai ei,
lukemiemme tutkimusten eettisyys muodostui mielissimme tutkijan tekemisti ratkai-
suista, kuten aiheen mairittdmisestd, metodologisista valinnoista ja kirjoittamisen tavasta
(mt., 62-6). Itsellemme tunteet olivat tirkeitd antureita; ristiriitaiselta, himmentivilti,
epimieluisalta tai tirkeiltd tuntuvan kohdalla oli vilttdimatontd viivihtdd. Myos lastemme
huomiot avarsivat nikokulmiamme. Keskitymme seuraavaksi pohdinnassamme kahteen
nikékulmaan: tutkimuksen ja muun elimin antiin toisilleen seki tutkimustemme
esiin nostamien eettisten kysymysten yleistettdvyyteen lapsiin liittyvdin tutkimukseen
laajemminkin.

KOTONA JA KENTALLA

Tutkimustavoissamme on metodologisia yhteneviisyyksid etnografiseen tutkimukseen
ja erityisesti kerronnalliseen etnografiaan, jossa tutkija viettdd paljon aikaa tutkittaviensa
parissa, kentilld, keriten tutkimusaineistoansa ja pyrkien ymmirtimain tutkimaansa ilmi-
otd (esim. Gubrium & Holstein 2008). Meille kenttivaihe ei ollut oma selkeisti erillinen
osa tutkimusta. Olimme olleet kentillimme jo ennen tutkimustamme. Tulisimme myos
olemaan sielld aina. Niistd lahtokohdista kisin pohdimme oman tutkimustapamme ja
vaikkapa piivikodissa tehtdvin etnografisen tutkimuksen eroja ja yhtildisyyksia.

Ero on siind, etteivit (piivikodissa olevat lapset) voi kysyd niin kuin omat voivat pitkin matkaa. Ero
on siinikin, ettd edellisessi tutkija voi tutkimuksen tehtyéin hiipyd lasten maailmasta eiki koskaan
tule tietimiin miti aikuisena ajattelevat. Aiti ei voi. Mutta! Sellaistahan lasten kanssa eliminen on
muutenkin. (Elinan piivikirja 5/2005)

Pddttymiton kenttdvaiheemme pakotti meiddt huomaamaan, etti lapsillamme on ajatuk-
sia ja kenties kysyttivad siitd, mitd teemme. Piivikirjaan kirjoitettu pohdinta siitd, ettd
tutkijana joudumme kenties mychemmin vastaamaan lapsille tutkimukseen liittyneistd
valinnoistamme, palautuu takaisin elimiin yleensi. Joka tapauksessa vastaamme elimissi
valinnoistamme. Kentiltd ja lapsen tai nuoren elimisti poistuvien tutkijoiden tilanne on
sekd omamme kaltainen etti erilainen. He joutuvat pohtimaan, kokivatko tutkimuksessa
mukana olleet itsensd hyldtyiksi, kun tutkija ensin loi heihin luottamuksellisen suhteen
ja timin jilkeen poistui heidin elimistddn (esim. Wrede-Jntti, tdssd teoksessa). Heididn
tutkimuksiinsa osallistuneilla lapsilla voi aivan samalla tavalla olla ajatuksia ja kysymyksid
tutkimuksessa mukana olemisesta my6hemmin, mutta kysyminen ei ole mahdollista. Erds
opiskelijamme kertoi lapsena olleensa himmentynyt, kun hinen piti menni vieraan aikuisen
kanssa eri huoneeseen vastaamaan kysymyksiin ja keskustelemaan. Tultuaan itse opiskele-
maan, hin ymmirsi olleensa lapsena mukana opinnéytety6hon liittyvissi aineistonkeruussa.

Tutkimusprosesseissamme ei myoskadn ollut vaihetta, jossa olisimme vetdytyneet
analysoimaan aineistoamme, erilleen tutkimuksessa mukana olevista lapsista. Jostakin
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kaikui mieliimme, ettd tutkimukseen kuuluisi aineiston tarkastelu etddampai, uuden-
laisilla linsseilli. Ndimme asiassa toisenkin puolen. Juuri se, ettemme voineet missdin
vaiheessa etddntyd tutkimastamme ilmidstd, oli tutkimustemme rikkaus. Elina kirjoittaa
pdivikirjassaan:

On muuten jalat maassa -olo timin tyon suhteen. Ei voi vetdytyi kovin kammioonsa jatkamaan nyt
aineiston kanssa. Tavallista lienee, ettd tutkija jossakin vaiheessa etddntyy tutkimuksensa kohteesta,
no, tissi ei kylld pidse sellaista tapahtumaan! Toivoisin saavani kirjoittamiseenkin arjen tuntua.
Olen havainnut tissd kesin aikanakin, ettd mieluiten teen tydtini kotona, silld tavalla, ettd talosta
kuuluu lasten d4nid ja elimid ja ulkona juostaan ja viereisessi huoneessa leikitddn. Siind inspiroituu
ja muistaa mitd on tekemissi. Tutkijakammiossani on kuuma ja nikymai ikkunasta on kuivempi
kuin kotona. (Elinan piivikirja 8/2005)

Tutkittavan ilmién, lasten spontaanin kerronnan ja lasten itsensi lisndolo auttoi meitd
sdilyttimddn yhteyden siihen, mitd tutkimme. Susanna muistelee, ettd aineisto tuntui
kokonaisemmalta, kun kirjoitti lasten keskell.

Aineistoa ei raskinut pilkkoa, lokeroida, ja kuitenkaan siti ei voinut kokonaan kirjoittaa. Tdmin
takia osittain tuli tunne, ettd on palattava tydstimiin tutkimusta aina uudestaan konkreettisesti
lasten keskelle... ottaa paperia ja kynid, tuntea ja kokea lasten ldsniolo ja se tekeminen. Ennen

kaikkea tuntea ja sitten kirjoittaa jilleen. (Susanna 2018)

Meidin oli helppo ymmiirtdd Jean Clandinin ja Michael Connellyn (2000, 63-64)
ajatus, etteivit kertomukset ala siitd, kun tutkija astuu kentille, vaan tutkimus sijoittuu
aina johonkin jo meneilldin olevaan kertomukseen, joka myos jatkuu tutkimuksen
padtyttyd. Tamai koskee sekd tutkimuksessa mukana olevia ettd tutkijaa. Carolin Conle
(1999) puolestaan kirjoittaa, ettd tutkija tuo aina mukanaan tutkimukseen oman eli-
minsi kertomuksen ja siksi raja tutkimuksen ja muun elimin vililld on keinotekoinen.
Ajatus, ettd tutkimuskertomuksemme on osa lastemme kanssa elettyi elimin mittaista
kertomusta, vaikutti tutkimuksemme kaikkiin ratkaisuihin.

KENEN LUVALLA?

Tutkimusta suunnitteleva tarvitsee tutkimukselleen tutkimusluvan. Toisinaan on paikal-
laan pyytdd myos eettistd toimikuntaa tai vastaavan tahoa arvioimaan etukiteen tutki-
muksen eettisyyttd. Tutkimuslupa, vaikkapa kunnan varhaiskasvatuksesta vastaavan tahon
mydntimind, avaa portin tutkimukseen osallistuvien luo. Osallistujilta itseltddnkin tulee
saada suostumus mukana olemisesta ja aineiston kiyttdmisestd tutkimustarkoitukseen
(esim. Vehkalahti ym. 2010; TENK 2009, 11-13.) Lupia ja suostumuksia pyydettiessd
luvataan muun muassa huolehtia siitd, ettei tutkimukseen osallistuvia tunnisteta. Lap-
silta on usein perusteltua kysyi suostumusta muutoinkin kuin kirjallisena, mutta useissa
tutkimuksissa kerrotaan my®s lasten kanssa kiytetyistd suostumuskaavakkeista, joihin
lapsi voi kirjoittaa nimensi tai piirtad suostumuksensa merkiksi (esim. Docket ym. 2009;
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Einarsdottir ym. 2009). Lapsen oma hyviksynti tutkimuksessa mukana olemiseen on
ollut paljon esilld lapsuudentutkimuksen eettisissi ja metodologissa keskusteluissa ja
sitd pidetddn tirkedni (Skanfors 2009). Yhi enemmin painotetaan my®s jatkuvaa hy-
viksynnistd neuvottelemista; jatkuvaa sensitiivisyyttd sille, haluaako lapsi olla mukana
tutkimukseen liittyvissi tilanteissa (esim. Olli, tdssd teoksessa; Palmadéttir & Juutinen
& Viljamaa 2018).

Miten hoitaisimme tutkimuksissamme tutkimusluvan ja suostumukset sekd anonymi-
teettiin liittyvit asiat? Koti ei ole samalla tavalla instituutio kuin vaikkapa pdivikoti tai
koulu. Lahtokohtaisesti jokainen tietdd, ettd kirjoitamme omista lapsistamme. Pyrimme
kuitenkin huolehtimaan, ettei yksittdistd lasta pystyisi tunnistamaan (TENK 2009).
Esimerkiksi samasta lapsesta kdytimme teksteissd useampaa eri nimed. Tutkimus tuli
arkeemme vihitellen, ja lupaan, suostumukseen ja anonymiteettiin liittyvid kysymyksid
mietimme tutkimusta tehdessimme. Emme kiyttineet kirjallisia suostumuskaavakkeita
isompienkaan lasten, puolison tai naapureiden lasten ja vanhempien kanssa. Se ei tuntunut
luontevalta. Tunsimme vahvasti olevamme viime kidessd itse vastuussa kaikesta, mitd
tutkimuksessamme teimme (ks. TENK 2009), emmeki sisdistineet oman tutkimuk-
semme osalta paperille kirjoitetun suostumuksen merkitystd. Luontevammalta tuntui
kertoa tutkimuksesta kodin ulkopuolisille ja omille perheenjisenille arkisissa kohtaa-
misissa. Esimerkiksi Peikkometsi-tarinaa (Viljamaa 2012) kirjoittaessaan Elina tapasi
poikia, jotka olivat tarinan noitia tai peikkoja. Tilannetta muisteltiin ja Elina kysyi, mitd
pojat ajattelisivat siitd, jos hin kirjoittaa tapahtumista tarinan, joka julkaistaan kirjassa.
Tokihan asiasta olisi voinut pyytai pojilta kirjallisen suostumuksen, mutta allekirjoituksen
pyytiminen kirjallisesti muotoiltuun suostumuskaavakkeeseen tuntui oudolta (ks. myds
Kaukko & Korkiamiki & Kuusisto, tissi teoksessa). Viime kidessd, milld tavalla se olisi
ollut parempi ja mikd sen merkitys olisi ollut? Toki ymmirrimme ajatuksen, etti kirjal-
linen suostumus auttaa osapuolia muistamaan pitkinkin ajan kuluttua, mistd sovittiin.
Kuitenkin kirjallisesta tutkimukseen suostumuksestakin kukin lapsi muodostaa oman
kisityksensd, joka hyvin todennikéisesti ei ole sama kuin tutkijalla.

Lauri (7v) toi tind aamuna lapun koulusta, jossa kysyttiin, saako osallistua tutkimukseen, jossa
tutkitaan lasten yhdessioloa. Minulle tutun tutkijan nimi oli alla ja mini kiireessd ajattelin, ettd
asiahan on ihan selvi. Ei se ollut lapselle ollenkaan selvd. Lauri niytti ettd "Tuohon noin, laita rasti
tuohon, ettd Ei osallistu tutkimukseen.” Yritin kysyé, miksi ei? Lapsella ja minulla oli aivan eri kisitys
siitd, mistd on kysymys. Lauri sanoi mm. ettd "En mii halua, ettd mua tutkitaan.” Ja ”’Mii haluan,
ettd mulla on ihan tavallinen koulupiivi.” Sanoin etti se tarkoittaa, etti sinne tulee ehki kaks titid,
jotka juttelee, tai en tiedd jutteleeko kauheesti teidin kans, mutta tulee kuitenkin ja ainakin tdssi
sanotaan ettd ne videoi teitd kun kahdestaan teette jotakin kaverin kans. Ehki on jotakin tehtivid
kans joita tehdiin. Ei vielakddn limmennyt. (Elinan piivikirja 2/2007)

Tilanne kirvoitti piivikirjaan pitkin pohdinnan siitd, miten vaikeaa, jopa mahdotonta,
voi olla seki tutkijan ettd vanhemman lihestyd suostumukseenkin liittyvii asiaa oikeasti
lapsen nikokulmasta. Emme voi ohjeistaa itseimme ja toisiamme edes yleiselld lasten
nikokulman huomioimisella, silld jokainen lapsi tekee omat, henkilokohtaiset tulkintansa
tutkimuksestamme. Laurin ajatus tutkimuksesta avautui seuraavana piivini hiukan
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enemmin, kun Elina vield palasi asiaan ja kysyi, mitd Lauri itse ajattelee tutkimuksen
olevan.

No jotakin semmosta etti munt pannaan makkaamaan ja sitte tutkitaan... (Elinan piivikirja 2/2007)

Vaikka aikuisina kdytimme allekirjoitusta sopimuksen merkkini, paperiin kirjoitettu
oma nimi tai piirros tuskin edustaa lapsille sopimusta tai suostumusta. Luodaanko suos-
tumuksella myds joskus kuvitelma sellaisesta asioiden hallinnasta, jotka oikeasti eivit
ole kenenkidn tarkkaan hallittavissa? Pieni lapsi ei voi ymmirtdd, mihin hin suostuu
antaessaan vanhemmilleen luvan julkaista itsestidn kuvia blogissa tai suostuessaan tut-
kimukseen. (Mustola ja Kiili, tdssd teoksessa; Olli, tdssd teoksessa.) Eihidn sitd tarkkaan
tiedd suostumusta kyselevi aikuinenkaan. Tdmi ei vihennid vastuutamme kertoa lapsille
tutkimuksesta tavoilla, joita he ymmirtivit (ks. TENK 2009), mutta haastaa meidit
herkistymiin heidén ajatuksilleen.

Susanna kirjoittaa kuulostelleensa seki lasten kanssa eletyissd hetkissi, ettd analyysi- ja
kirjoitusprosesseissaan lasten hyviksyntii tutkimukselle erityisesti seuraava kysymys mie-
lessddn: "Tuoko tutkimukseni hyvai lasten elimidin?” (Kinnunen & Einarsdottir 2017).
Jatkuva lapsen olotilan kuulostelu tutkimusta tehdessi oli Susannalla myds asettumista
toisen asemaan, sen miettimistd, miké lapselle oli silld hetkelld tirkeinti. Jos lapset esi-
merkiksi tarvitsivat sylid ja lohtua, ristiriitojen selvittdmisti tai lihtivdt tilanteista pois,
sai tutkimusajatus véistyd (mt.; ks. myos Estola ym. 2010; Noddings 2012). Valinnat
kytkeytyivit vilittdimisen etiikkaan, jossa pidetddn tirkeini vastavuoroista kohtaamista
osana luottamuksellisen suhteen rakentumista (Noddings 2012; 2013, ks. myds TENK
2009). Susannan kysyessi tutkimuksessa mukana olleilta lapsiltaan myshemmin, oliko
heiddn mielestdin hinelld ditind ollut lupa tehdi tutkimustaan, tytét muotoilivat vasta-
ukseen mukaan tutkijan vastuun.

Lupa, se on ollu sun vastuulla, ko ei me olla sillon ymmirretty sitd miti se ois tarkottanukkaan.
Ollaan oltu niin pienii. (Keskustelua lasten kanssa, Kinnunen 01/2018)

Susannan sanoessa lapsilleen, ettei hin ole erikseen pyytinyt lapsiltaan suostumusta tut-
kimukseen osallistumiseen, vaan on pyrkinyt ennemmin kaiken aikaa kuulostelemaan,
miten lapset tutkimuksen kokevat, toinen lapsista totesi: Vi, sdd tiesit ja tunsit meidt,
millon se ei ollu endi ok. Lapsen luottamus siihen, ettd vanhempana teemme heidin
puolestaan oikeita valintoja, on puhuttelevaa. Siitikin huolimatta, ettd vanhempina
tiedimme tehtivin haasteellisuuden niin tutkimukseen kuin muuhunkin elimiin
liittyvien valintojen suhteen. Luottamusta ja kunnioitusta on ollut tirkedd vaalia ldpi
prosessin ja sen jilkeenkin. Lovisa Skdnfors (2009) kirjoittaa, ettd erityisesti silloin, kun
tutkimuksessa on mukana hyvin nuoria lapsia, kunnioituksen osoittaminen lapsille ja
heiddn koskemattomuudelleen ja loukkaamattomuudelleen on tirkedd. Tutkimuksesta
kertominen voi tuntua vaikealta, jopa mahdottomalta. Omassa tutkimuksessamme
huomasimme, ettd nuorimmatkin lapset ilmaisivat monin tavoin tietdvinsi tutkimuk-
sestamme ja tehneensd huomioita meisti.
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Toisaalta tutkimuksen lisniolo nikyi esim. siind, etti diti kirjoitteli paperille, otti valokuvia, videoi-
kin joskus. Vanhempi lapsista alkoi silloin tekemiin omaa “gratuaan” siini vieressi pikkusiskonsa
piirtimisistd. (Susanna 2018)

Susannan kolmevuotias tytir piirteli ja kirjoitteli omilla merkeilldin pikkusiskonsa juttuja
paperille, ditinsi tapaan. Elinan 5-vuotias tytir puolestaan halusi tulostaa didin leikeistd
kirjoittamia kuvauksia ja tehd4 niistd itselleen oman kansion, jota sitten kantoi laukus-
saan. Lasten toimista voimme aavistaa, millaisia merkityksid he antavat tekemisillemme.
Lapsen kysymys Pidsiko Nelli sun viitoskirjaan? ei heti auennut Elinalle, mutta lapsi
tarkensi, ettd Elinahan oli ottanut kuvan Nellin pehmolelusta metsissd sammaleen pailla.
Nellin saapastakin nikyi kuvassa. Nelli tai osa Nellid ja Nellin pehmolelu kuvassa ja kuva
kirjassa tarkoitti lapselle kirjaan padsemistd. Kuva ei ole pienille lapsille representaatio,
kuva jostakin, vaan he pikemmin asuvat ja eldvit kuvaa (von Bonsdorff 2009; Merleau-
Ponty 2010, 413; Kinnunen & Einarsdottir 2017, 112-113, 118; Viljamaa 2012, 8488,
192). Kuvassa olemalla lapsi ehki tuntee olevansa enemmain kirjassa kuin jos hinestd
on kirjoitettu kirjaan tekstid. Ja mikd mahtaakaan niin ollen olla lapsen ajatus siiti,
ettd hinen péistyddn kirjaan tutkija pikseldi lapsen kuvasta kasvot tunnistamattomaksi
(Mustola & Kiili, tdssd teoksessa)? Toisessa kirjaprojektissa lapsen kaihoisa huokaisu:
Annalle kivi hyvi tuuri, kun se pédsi melkein kokonaisena kirjan kanteen (Viljamaa 2012,
192) kertoo siitdkin, ettd kirjaan pddseminen ja tutkimuksessa mukana oleminen voi
tuottaa lapselle iloa.

Lapsen suostumukseen ja tutkimuslupaan liittyvit ajatuksemme laajenivat sen pohti-
miseen, mikd merkitys luvilla ja suostumuksilla yleisemmin on lapsuudesta muodostuvan
tutkimustiedon ja ndin lapsuudenkin tuottamisessa. Instituutioiden piirissd tapahtuvaan
lapsuuden tutkimukseen on jo olemassa kidytintojd, ja timd voi vaikuttaa siihen, ettd
halutessaan tutkia lapsia ja lapsuutta, tutkija suuntaa askeleensa pdivikotiin tai kouluun.
On tirkedd valottaa lasten lapsuutta myds kotiympiristdissd. Raja instituutioiden ja
kodin vililli on my®&s osittain keinotekoinen, silld lapset tuovat mukanaan kodin insti-
tuutioihin (Kinnunen 2015; Kinnunen & Puroila 2016) ja instituutiot kotiin (Viljamaa
2011). Kielikin voi toimia portinvartijana ja suunnata tutkimusta. Voi olla helpompi
tehdd tutkimusta niiden lasten parissa, jotka osaavat jo sanoittaa asiat mielestimme
luotettavasti ja ymmarrettivisti (ks. Olli, tdssd teoksessa; Kaukko ym., tissd teoksessa).
On tirkedd jatkuvasti kysyd, kenesti lapsista tutkimukset puhuvat ja ketd lapsia jattdvit
ulkopuolelle. Ajattelemme, ettd kuva lapsista ja lapsuuksista rikastuu, kun tutkimusta
tehdiddn eri-ikdisten lasten parissa, erilaisissa ympiristoissi, instituutioissa, kodeissa ja
vapaa-ajan ymparistOissd.

ARJEN JA TUTKIJUUDEN YHDISTAMINEN

Tutkimusprosesseissamme meilld ei ollut erikseen tutkijan ja didin positiota. Tamin
asian sisdistimiseen tarvitsimme erehdyksii ja sellaisia tilanteita, joissa huomasimme
liukuvamme itsellemme vieraalta tuntuvaan positioon. Elinan lapsilla esimerkiksi oli
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yhteinen tarinankerrontahetki illalla. Lasten kerronnasta kiinnostunut diti olisi mielelldin
ollut kuuntelemassa, miti isoveli kertoi pienemmille sisaruksilleen Hirvedstd Hirviostd
ja Kauheasta Kanasta. Hetki oli kuitenkin lasten oma. Elina ehdotti kertojalle, ettd timi
kirjoittaisi tarinoita muistiin. Muutaman tarinan hin niin saikin, mutta myos himmen-
tyneen olon tunnistettuaan uteliaisuutensa ja kerdilytarpeensa. (Viljamaa 2012, 97.)
Keriilytarve ylitti isoveljen ja muiden lasten itsemdirdamisoikeuden yhteisiin tarinoihin
(ks. myos TENK 2009). Kankkunen (2007, 182) luonnehtii tutkijaa uteliaaksi etsiske-
lijaksi ja keriilijiksi, joka haluaa saada matkalta mukaansa konkreettisia matkamuistoja
ja tuliaisia, joiden avulla hin voi my6hemmin palata kiinnostaviin hetkiin. Mutta ute-
liaisuus ja toisen ihmisen eldmisti kiinnostuminen voi johtaa "oleskelemattomuudeksi
lahimmin diressd [...] Tdssd oleskelemattomuudessa uteliaisuus pitdd huolta jatkuvista
huvitusmahdollisuuksista. Uteliaisuudelle ei ole merkityksellistd, ettd ihmettely tavoittelee
ei-tiedettyid, vaan se huolehtii tietimisestd, mutta vain saadakseen tietonsa.” (Monk &
Raphael 2008, 542-525.) Tehdessimme tutkimuksiamme lasten parissa, joudummekin
miettimian, mikd meitd tilanteissa ohjaa, ja kohtaamaan kysymyksen vilittimisestd ja
vilinpitimittdmyydesti. Voimme yrittad kuvitella, mitd miettii lapsi, kun aikuinen tark-
kailee mutta ei ole lisnd; kuvaa ja kirjoittaa muistiinpanojaan, mutta ei ole kontaktissa
lapsen kanssa (Elwick & Bradley & Sumsion 2014).

Himmennys tilanteissa, joissa ennen tutkimuksen tekemistd olisimme toimineet
toisin, ohjasi meitd omaan tutkimukseemme sopivan metodologisen otteen kehittimi-
sessi. Nauhurin esille ottaminen, lapsilta kyseleminen ja haastatteleminen eivit sopineet
omaan tutkimukseemme. Ulkopuolisen tarkkailijan rooli tuntui vieraalta. Erehdysten
kautta huomasimme nopeasti, etti lisniolo ja kuunteleminen olivat tilanteissa tirkeinti.
Sininsi ne ovat asioita, joita vanhempinakin jatkuvasti opiskelemme. Metodologian
kehittiminen tutkimuksiimme sopivaksi kietoutui vankasti tutkimustemme eettisiin
kysymyksiin. Elinan lihestymistavassa aikuinen ihmettelee lapsia, lapsilla olevaa tietoa
ja lasten jilkid samalla tavalla kuin hin ihmettelee taidetta.

Minun aikuisen mielenkiinto on ollut lasten monen nikdisessi kerronnassa ja kertomisen tavassa,
rikkaudessa. Olen katsonut sitd kuin taideniyttelyd. Ihan kuin olisin ollut taideteoksessa tai tuollai-
sessa taideniyttelyssi kuin Saareen. Lasten kanssa. Katsellut paitsi sitd miki nikyvilld on, tydstettyd
taidetta, myds lasten tapaa olla niyttelyssi, olla taiteessaan sisill ja asua sielld. Olla ja asua omassa
elimissiin ja omassa tiedossaan. (Elinan piivikirja 6/2010)

Taidetta voi analysoida ja siitd voi puhua, mutta taiteen direlld voi myos vaikuttua
ja kuunnella sen herittimii kaikuja itsessidn. Lapsia ja lasten tekemisidkin voi lukea
poeettisena kuvana, ei luokitellen ja tekijin kuvalle antamia merkityksid pohtien, vaan
vastaanottaen ja kuvia itse elden, kuvien kaikuja kuunnellen (Bachelard 2003). Elina kir-
joittaa lukevansa lasta niin kuin Gaston Bachelard (2003) hyvii kirjaa, kuvissa oleskellen
ja niitd elden, rivi riviltd, mutta vilttden valmiiseen tarinaan mukaan tempautumista.
Lasten olemisessa, vaikkapa siind, mitd kutsumme leikiksi, on tarjolla yksinkertaistava
tarina. “Lapsi ja lapsen kertoma kuitenkin my®os vilisee vaihtelevia kuvia ja maisemia,
joissa voi viipyd kuin runokuvassa.” (Viljamaa 2012, 106.)
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Susanna puolestaan kirjoittaa etsivistd lisndolosta ja esteettisesti kuuntelemisesta. Ne
merkitsivit viipyilyd ja uteliaisuutta lasten kerronnan airell3, jolloin vastausten saamista
ja tietdmistd tirkedmpai oli herkistyminen kaikilla aisteilla toisen olemisen ja kertomisen
tavoille. (Ks. Olkkonen & Turpeinen 2010; Koh 2010; ks. myos Fiumara 1990.) Susanna eli
ja ihmetteli tutkimustaan lasten kanssa. Lapsille tirkedn kuulostelu ja odottelu oli mahdol-
lista, kun tutkimusta ei tarvinnut rajata tiettyyn hetkeen piivistd. Toisinaan Susanna mietti,
tekikd hin tutkimusta lainkaan etsiessiin tutkimuksen suuntaa vain olemalla. (Kinnunen
2015, 50; ks. myos Kinnunen & Viljamaa & Estola 2016.) Mydhempiin piivikodissa
tehtivdin tutkimukseen tistid avautui kuitenkin se nikoala, etti usein on vilttimitonti
siirtdd syrjadn kaikki aiemmat tutkimusta ohjanneet tavoitteet ja vain pysihtyd olemaan
lasta varten (ks. Koutaniemi 2014). Niin tehdessd on mahdollista 16ytdd aarretarinoita,
jotka tiukka tutkimusaiheessa pysyminen olisi voinut saada ndyttimiin ylimddraisiled,
tutkimuksesta syrjain laitettavilta sivupoluilta (Kinnunen & Puroila 2015).

Hirveistd hirvidsti ja Kauheasta kanasta ei kerrottu Elinalle ja hin joutuikin pohtimaan
oikeuttaan tarinoiden pyytimiseen ja lukemiseen. Mutta entd miten tulisi suhtautua
sithen, mitd lapset spontaanisti kertoivat meille? (Ks. myos Kaukko ym., tissd teoksessa.)
Sen pohtiminen ei ollut yhtdin helpompaa.

Tutkimuksen tekijini en ole samanlaisessa asemassa kuin vaikkapa piivikodissa tutkimusta tekevi,
lapsille vieras tutkija tai edes oma opettaja. Koti on paikkana yksityinen ja sen ihmissuhteet erityiset.
Silmieni eteen piirtyy ja saan kuunnella sellaista, miki ei tulisi nikyviin missiin muualla eikid mis-
sdin muussa ihmissuhteessa. Lapset eivit ajattele minua tutkijana vaan ditind. He kertovat asioita
didilleen. Puhun ja vastaan lapsille ditini. Leikkid katselen ditind. Syliin otan ditind. Lasten kavereille
olen vaikkapa “Laurin diti”. Kaikki timd avaa rikkaan nikéalan ja tuo mukanaan erityistd huolta
ja vastuuta. Kerrottua, nihtyi ja kuultua ei ole kerrottu tutkimusta varten vaan vapaamuotoisissa,

spontaaneissa hetkissi tutulle ihmiselle. (Viljamaa 2012, 59-60.)

Vaikka Elina pohti piivikirjassaan kotona ja pdivikodissa tehdyn tutkimuksen eroa, on
niissid kuitenkin lopulta paljon samankaltaisuutta. Eivithidn lapset muuallakaan kerro
tai leiki tai toimi tutkimusta varten vaan jollekin ihmiselle, jossakin ihmissuhteessa.
Ja emmekd me kaikki tilanteissa, joissa saamme itsellemme kuulijan tai katsojan, esitd
hinelle juuri niité asioita ja niilld tavoilla kuin juuri siind hetkessd haluamme (Langellier
& Peterson 2004)? Téssd mielessd, totta kai, lapset esittivit meille.

Arjen ja tutkimuksen erojen ja yhtildisyyksien miettiminen nousi osaltaan tutkimus-
asetelmastamme. Se laajeni kuitenkin yleisemmiksi huomioiksi. Monien muiden van-
hempien tavoin olimme jo ennen tutkimuksen aloittamistakin toimineet tutkivasti ja
keriillen; olleet kiinnostuneita lasten tekemisistd, valokuvanneet ja videoineet lapsiamme
ja heidin tekemisidin, kirjoittaneet muistojamme ja huomioitamme lapsista vauvakir-
joihin, kirjoittaneet piivikirjaa, tutkineet omaa iitiyttimme ja lastemme syntymisen
ja kasvun ihmettd taiteen keinoin ja kirjallisuutta lukemalla. Tutkimuksen mukanaan
tuomien eettisten pohdintojen mydtd niimme paljon yhteyksid tillaisen toiminnan ja
tutkimuksen vililld. Tutkimukseen liittyen kysymme oikeutustamme ja valtaan liittyvid
kysymyksid, mutta pitdisikd niitd kysyd my6s ilman tutkimusta? Pitdisikod kysyd, miten
perheessi rakennetaan kuvaa lapsesta, ketkd siihen osallistuvat, millaiseksi lapsi kerrotaan
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ja mitd tima kaikki merkitsee lapsen kisitykselle itsestddn? Tutkimus toki toi mukanaan
raamit ja julkisuutta toisin kuin kotona tapahtuva toisten elimin tallentaminen ja siitd
kirjoittaminen. Julkinen ja yksityinen eivit ole kuitenkaan tarkkarajaisesti kaksi eri maa-
ilmaa. Marleena Mustola ja Johanna Kiili (tdssd teoksessa) pohtivat niiden vilisen rajan
liudentumista, kun lapset tulevat esitetyiksi entistd julkisemmin blogeissa, vlogeissa ja
muissa somemaailman ryhmissa.

AINEISTON HIMMEAT RAJAT

Metodologisen etsinnin kautta aloimme miettid aineiston kerdéimistd, tallentamista,
analyysia ja ylipddnsi aineiston merkitystd tiedonmuodostuksessa. Mité aineisto on?
Onko juuri tapahtumahetkelld muistiin kirjoitettu, dénitetty, kuvattu tai videoitu jo-
tenkin autenttisempaa kuin tapahtumien jilkeen muisteltu? Aineistoina videotallenne ja
jalkeenpdin tapahtumista kirjoitettu ovatkin erilaisia (Viljamaa ym. 2017; Pdlmaddttir
ym. 2018.) Susannan lapset pyysivit usein didin mukaan piirtimiin, jolloin kaikki muu
tallentaminen tapahtui myshemmin.

Mini yritin ensin olla vain kuuntelija ja tallentaa ”puhtaasti” lasteni kerrontaa, mutta olinkin
huomaamattani lasten pyyntdjen mydtd ihan keskelld jutussa mukana, piirtimaissi ja laulamassa...
Muuttamassakin tarinan kulkua? (Susanna 2018)

Tillaisista hetkistd Susanna kirjoitti kokemuksiaan muistiin jilkeenpiin. Kirjoitettu oli
siis muistelua, joka sekin tapahtui usein lasten kanssa. Muisteluihin ja tarinoiden kulkuun
vaikutti my6s elimai piirustushetken jilkeen. Aineistoon kerrostui ndin muutakin kuin
tapahtuneen muistelua. Susanna pohti my®s, sotkeeko hin lastensa kerrontaa. Tutkimus-
prosessien edetessd ymmirsimme, ettd joka tapauksessa lasten kerronta pulppuaa suhteessa
meihin, silloinkin, kun olemme hiljaa.

Elisabeth St. Pierren (1997) mukaan myos muisto, josta ei ole kirjoitettu, voi olla
aineistoa. Tutkimustieto ja tutkijan ymmirrys voivat muodostua ja vahvistua sekd palaa-
malla sellaiseen muistoon, josta ei ole konkreettista matkamuistoa, ettd tarkastelemalla
juuri tilanteessa muistiin kirjoitettua, videoitua tai valokuvattua (joita niitikin voi ajatella
muistoina). Liittyyko kirjoitettuun ajatus pysyvyydesti ja lukitsemisesta, ehki vertailta-
vuudesta ja mitattavuudesta (Koro-Ljunberg & MacLure 2013, 220; St. Pierre 1997)?
Muistoa ei kuitenkaan tehdd muuttumattomaksi kirjoittamalla, eiki kirjoitettukaan
merkitse lukijoilleen samaa kuin kirjoittajalleen (Barthes 1993; Saresma 2007). Ehki
kirjoittaminen silti jollakin tavalla jahmettdd muistoa, emmeki ole varmoja, onko se
hyvi vai huono asia (Viljamaa 2012, 101).

Yhteni tutkimuksen luotettavuuden kriteerini pidetddn sitd, ettd ulkopuolinenkin
16ytdd aineistosta asiat, joista tutkija kirjoittaa, ja paityy analyysissaan tutkijan kanssa
samoihin tuloksiin. Ylipdinsi pitad olla todennettavissa, ettd tutkijalla on hallussaan
hinen esitteleminsi aineisto. Tillaista konkreettista aineistoa meillikin toki oli runsaasti.
Mutta kuinka tarkkaan aineiston analyysiprosessimme olisi mahdollista jiljittda? Vaikka

196



TUTKIMUSEETTISESTA SAANTELYSTA ELETTYYN KOHTAAMISEEN

olisimme kirjoittaneet tilanteista kuinka tarkkaan tahansa, rivien vileissd oli paljon
tapahtumia ja ajatuksia, joita toinen tutkija ei olisi voinut tavoittaa, eikd niin tulkita
muistiin kirjoitettua samalla tavalla kuin me sitd tulkitsimme. Piivikirjassaan Elina kuvaa
suhdettaan aineistoon seuraavasti:

Vaikka ottaisin minki tahansa esimerkin aineistostani, koko muu aineisto asettuu ikiin kuin var-
joksi sen taakse ja tihkuu, tydntyy, pusertuu jotenkin sen yhden ainoan pienenkin episodin kautta,
jos annan sen tulla. Hassuja kokemuksia tistd itselld. Se kai kertoo kokonaisvaltaisesta suhteestani
aineistoon. Se on minussa, mind sen #drelld, en kaukana, etdisend, analyyttisend vaan ihan siind.
Voin kidntyilld ja ottaa erilaisen asennon, kaikki on mukana, mutta vihin aina jirjestys sekoittuu
ja muuttuu, yhdestd tulee se minka ldpi katson. (Viljamaa 2012, 102-103.)

Elina paityi ajattelemaan aineistoaan kahdessa eri ulottuvuudessa. Ensinnikin hin ajatteli
aineistoaan sen mukaan, oliko se konkreettista, kdidessi pideltivid, vai ei-konkreettista,
kéidessi pitelemdtonti. Toiseksi hin nimesi ydinaineistoksi sellaisen aineiston, jota hin
viitoskirjassaan tarkasteli laheltd, ja varjoaineistoksi aineiston, joka jii ikdin kuin taka-
alalle, mutta jonka hin tiesi vaikuttavan omaan tiedonmuodostukseensa. (Viljamaa 2012.)

Aineiston ajatteleminen eldvini ja avoimena, ennalta arvaamattomilla tavoilla muotou-
tuvana, asettui jinnitteiseen suhteeseen sen vaatimuksen kanssa, ettd meidin olisi pitinyt
pystyd kertomaan tutkimuksessa mukana oleville, lapsillemme, missd he ovat mukana. Se,
mitd syntyi, oli meillekin ennalta arvaamatonta ja ennakoimatonta. Aineiston analyytti-
sen tarkastelun sijasta ymmirrimme tutkimustiedon muodostuneen oman ajattelumme,
ydinaineistoksi valitsemiemme aineistoesimerkkien, taustalla vaikuttaneen varjoaineiston
ja lukemamme kirjallisuuden vilisessi dialogisessa, kerronnallisessa prosessissa (Caine &
Murphy & Estefan 2016; Viljamaa 2012; Kinnunen 2015; 2016; Kinnunen & Einarsdottir
2017). Tieto on rakentunut niissd monissa suhteissa, joissa olemme elineet. On helppo
yhtyi Elinan lapsen huudahdukseen viitdskirjan vihdoin valmistuttua:

“Et voi kylli sanoa etti oot timin yksin tehny!” (Viljamaa 2012, 9).

AIKUISENA LASTEN ELAMAA TUTKIMASSA

Olemme usein kidntineet katseemme itseemme ja puhuneet ja kirjoittaneet omista ko-
kemuksistamme. Itsereflektiosta voi tulla my®és itsetarkoitus, jopa niin, ettd varsinainen
tutkimuksen kohde kutistuu (Hogbacka & Aaltonen 2015). Elinan tutkimus kiintyi
jossakin vaiheessa niin paljon tutkijan rooliin ja aikuisuuden osuuden tarkasteluun, ettd
hin mietti autoetnografisen tutkimuksen tekemisti. Ohjaaja muistutti, ettd muita kylld
kiinnostaa enemmin tieto, jota tutkimus tuottaa lasten olemisesta. Motiivejammekin
jouduimme miettimdin.

Miti varten tutkimusta? Mini pohdin titd usein, kun kirjoittelin viitdskirjaani. Lasten piirustus-

hetkissi pohdin my®és siti, ettd olenko lasten kanssa piirtimissi tutkimustani vai lapsia varten.
(Susanna 2018).
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Lapsuuden tutkimisessa, ndin ajattelemme, tutkijan on vilttimitontd pohtia motii-
vejaan ja sitd, miten tiedimme sen, miti tiedimme, ja millaista ja kenen tietoa tutki-
muksemme tuottaa. Tuulikki Tuominen-Eilola (2004) kirjoittaa, ettd tutkijoina voimme
sortua omien aikuisen intentioidemme sijoittamiseen lapseen. Niin tapahtunee joka
tapauksessa, mutta on huolestuttavaa, jos muodostamme tulkintamme aikuisen viiteke-
hyksesti kisin problematisoimatta tulkintojemme lihtokohtaa ja virhemahdollisuuksia
(s. 45). Monista syistd johtuen meiddn on aikuisena enii vaikeaa, jopa mahdotonta,
tavoittaa varhaislapsuutemme maailmassa olemisen tapaa (Merleau-Ponty 2010; von
Bonsdorf2009; Viljamaa 2012; Viljamaa ym. 2017; Viljamaa & Kinnunen 2016). Raja
lapsuuden ja aikuisuuden vililld on ja ei ole olemassa. Olemme jokainen olleet “sielld” ja
lapset ja lapsuus tuntuvat meistd tutuilta. Ajallisesti matkaa “sinne” on kuitenkin paljon
ja aikuisuuden ja lapsuuden vililli on nidin myos etdisyyttd. (Bachelard 2003; Bardy
1996; Jones 2003; Philo 2003.) Elina kirjoittaa paivikirjassaan, ettemme voi huomata
enempii kuin mitd huomaamme, vaikka asiat olisivat meille tarjolla ja ldsna.

Lapselle ei ole olemassa avaruutta. Avaruus ei oikeasti ole olemassa pienelle lapselle, hinen kokemus-
maailmassaan, vaikka se on ja vaikuttaa lapseenkin. Samalla tavalla nien lapsen maailmasta vain sen
miki ulottuu minun kokemusmaailmaani tavalla tai toisella. En voi havaita lapsen maailmasta yhtiin
mitdin muuta, vaikka lapselle ne asiat olisivat olemassa vahvasti. Aikuinen on siksi usein pihalla
siitd, miten lapsi eldd ja on kun katsoo sitd oman kokemusmaailmansa kautta eiki voi ymmirtid
lapsen touhuja tai ymmartii ne eri tavalla kuin lapsi. (Elinan piivikirja 12/2007)

Tutkimuksen tekeminen kosketti myds omia lapsuusmuistojamme. Asia saattoi olla
my®ds toisinpdin. Ehkipd teimmekin tutkimusta siksi, ettd halusimme koskettaa omia
lapsuusmuistojamme? Marjatta Bardy (1996) kirjoittaa, ettd yksilén tasolla on luonnollista
jossakin eliminvaiheessa katsoa lapsuutta aikuisuudesta kisin. Lasten ja lapsuuksien tut-
kimuksessa aikuisella voi olla enemmin kuin monessa muussa tutkimusaiheessa mukana
henkilskohtaista kiinnostusta tutustua itseensid ja omaan lapsuuteensa. Psykologisesti
voimme puhua projisoinnista; itsensd nikemisestd toisissa ihmisissd, tissd tapauksessa
lapsissa. Bardy (1998) kirjoittaa lapsuudesta heijastuspintana, josta katsomme aina
ensisijaisesti itseimme, ja vasta sitten lasta. Tutkijoina ja aikuisina voimme hyodyntad
tuota rikasta ja hedelmillistd heijastuspintaa, mutta on esiarvoisen tirkedd tunnistaa
siitd itsemme.

TUTKIMUS JA TODELLISUUS

Elinan viitostilaisuudessa vastaviittdjd esitti kysymyksen, antaako tutkimus perheestd
todellisen vai romantisoidun kuvan. Viitostilaisuudessa mukana olleet lapset purskahtivat
nauruun. He tiesivit, ettei perhe-elimi suinkaan ole aina seesteistd. Kysymys oli kuiten-
kin hyvi. Olimme molemmat pohtineet, pitdisiké meidin ottaa mukaan ikdvimpidkin
esimerkkeji. Susanna jutteli lastensa kanssa aiheesta my®s jilkeenpdin.
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Maria: Ja sdd oot kuitenki meiin nimet viirentiny ja sitte ne ei oo mittdin asiatonta, ne on ihan
jarkevid juttuja.

Susanna: Oon jittiny kuitenki tutkimuksen ulkopuolelle esimerkiksi tappeluita... mité siihen sanotte?
Maria: No ne tappelujutut saattas olla semmosta, miki ei ees periaatteessa kuuluis sinne sun tychon
tai mitd hyStyd niistd ois ku et sdd tappeluista sitd juttua tehny. No silti, ei se ois kuitenkaan hai-
tannu, koska ei pienet lapset ossaa silleen tapella. (Keskustelua lasten kanssa, Kinnunen 01/2018)

”Ethin sid tappeluista sitd juttua tehny” oli vastauksena oivallinen. Tutkimuksemme koh-
teena ei ollut perheemme, vaan lasten kerronta. Lasten kerronnan ja piirtimistarinoiden
kuvaamiseen tarvitsimme esimerkkeji. Monista eri esimerkeisti valitsimme niit4, joiden
avulla kuvasimme ilmioti ja jotka tulivat nidin esitetyiksi julkisesti tutkimuksissamme.
[lmién kuvaamiseen emme tarvinneet kaikenlaisia perhetilanteita ja tappeluita, vaan oli
mielestimme oikein valita esimerkkejd, joissa lapset eivit olleet — sikili kuin ymmarsim-
me — nololla tai kiusallisella tavalla esilla. Toki aikuisen voi olla vaikea ymmartai, ettd
kuva lapsesta pieneni leikkimissi voi olla tietyssi idssd ddrettoman nolo (Viljamaa 2012,
188; Mustola & Kiili, tissi teoksessa). Emme pysty mitenkddn varmistamaan sitd, miten
valitsemiamme esimerkkejd lopulta kohdellaan tutkimuksen julkaisun jilkeen. Tdhin
Susanna havahtui keskustellessaan lastensa kanssa viitoskirjan viimeistelyvaiheessa:

Lapset pohtivat, kun aikanaan viitdskirjaa varten kyselin, milei lapsista tuntuu, ettd heidin piirroksia
ja tarinoita on osana tutkimusta, ettd tutkimus on ihan okei, mutta se vihin harmittaa, jos joku
ajattelee heidin tarinoistaan, ettd onpa tylsid juttuja. Tuossa hetkessd mietin ja myds ymmirsin, ettd
kun tutkimus tulee julkiseksi, niin en voi endi suojella lapseni kertomaa. Tutkimustekstit alkavat
eldd omaa elimiinsi minun hallintani ulottumattomissa, jolloin ne tavallaan altistaa lukijoiden
eettisyydelle. (Kinnunen 2015, 78.)

Elina muistuttaa viitoskirjassaan lukijaa, ettd timd voi kuvitella paikan ja perheen sellaiseksi
kuin haluaa, mutta "Lukijan mielessdin kuvittelema koti ja perhe ei kuitenkaan ole se koti,
josta kerron” (Viljamaa 2012, 58). Myos lukijalla on vastuu lukiessaan olla tekemitti liian
yksinkertaistavia p4dtelmid. Perheen tai minkd4in muunkaan asian esittiminen realistisena
ei ole mahdollista. ”Vihi vidrennetty tota”, totesi Elinan poika kuultuaan miti Elina oli
kirjoittanut Peikkometsin tapahtumista (mt., 137). Kommentti muistutti, ettd kokemus
metsissd tapahtuneista asioista oli silloin ja on edelleen jokaiselle mukana olevalle ainutlaa-
tuinen ja erilainen. Ajattelemme, etti tutkijoina teimme monia valintoja jo aiheen valinnasta
ja muotoutumisesta alkaen. Jotain oli myds valittu puolestamme. Niissi puitteissa me sitten
tarkensimme katseemme johonkin, koostimme, leikkasimme, rajasimme ja osallistuimme
lapsuuksien kuvaamiseen, kuten kaikki muutkin tutkijat, vistimittd “vihin vidrentien”.

TUTKIMUSTA VALITTAVISSA IHMISSUHTEISSA

Tutkimuksemme ovat syntyneet lasten ja meidén vilisissd suhteissa, jossa ditiys on ollut
yksi tutkimuksen realiteetti, ei enempii eikd vihempai. Yleisemminkin etnografinen
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tutkimus toteutuu ihmissuhteissa, joissa toinen on aina toiselle joku: lapsi, opettaja,
aikuinen, tuttu tai vieras, elimissi kiviisijd tai siind pidemp3in viipyvi. Omissa luot-
tamuksellisissa ihmissuhteissamme lasten kokemusten ja tunteiden huomioimisen yh-
distiminen omiin tutkimuksellisiin tavoitteisiin on vaatinut tasapainoilua ja valppautta
tutkimuksen kaikissa vaiheissa. Koemme olevamme tekemisistimme vastuussa ensisijaisesti
mukana oleville lapsille, emme tutkimusprojekteille. Kuten Norman Denzin (1989, 83)
kirjoittaa, meilld on velvollisuus suojella niitd, joiden elim3ai ja tarinoita tutkimme ja
jotka jakavat niitd kanssamme.

Tunnusomaista tutkimuksillemme on ollut lasten lisniolo kaikissa vaiheissa. Lapset
ovat elineet omaa elimidinsi, leikkineet, kertoneet ja kyselleet, ja me aikuisina, oman
lapsuutemme ollessa meissi liheisen tuntuisena mutta ajallisesti matkan pidssi, olem-
me katselleet ja ihmetelleet, palauttaneet mieliimme lapsuuttamme, samalla haluten
kunnioittaa lastemme lapsuuksia ja ymmairtdd, ettd kaikkea emme ymmirrd. Vililld
lapset ovat itse avanneet meille tapahtumien kulkua, leikkejdin ja piirustuksiaan. Niissd
hetkissd olemme saaneet heiltd arvokasta tietoa ja lapset ovat toisaalta nihneet, miten
olemme tehneet tutkimustamme. Olemme kuitenkin joutuneet jatkuvasti pohtimaan
sitd, ettemme toiminnallamme tekisi lapsia tietoisiksi asioista, joista heiddn ei tarvitse
olla tietoisia. Tima nikoala vahvistui sitd mukaa, kun tutkimuksemme edistyivit ja oma
ymmirryksemme lasten kerronnasta syveni. Vaikka olemme usein kuulleet ajatuksen,
ettd lasten kertomaa ja etenkin lasten sanatonta kertomista on vaikea, jopa mahdotonta
tulkita, ndemme asian olevan juuri piinvastoin. Susannan tyton toteamus: Pieni lapsi
sanoo ne asiat silleen, miten se miettii (Keskustelua lasten kanssa, Kinnunen 01/2018)
kertoo my®s tistd. Pienten lasten kerronnassa lapsen sisdinen maailma on hyvin paljaa-
na nikyvissi ja lasta hyvin tunteva aikuinen voikin nihdi vaikkapa lapsen leikeisti tai
piirtdmisestd enemmin kuin lapsi itse. Lapset antavat meille my6s paljon vihjeitd meistd
ja tutkimuksestamme, mutta tuo tieto on helppo sivuuttaa. Kuitenkin juuri siitd kiin-
nostuminen antoi omiin tutkimuksiimme paljon mietittivid ja kyseenalaisti reippaasti
omaa aikuisen ja tutkijan ajatteluamme.

Halusimme ajatella lasten lisnioloa muutenkin kuin konkreettisena asiana. Halusimme
vaalia mielissimme lastemme olemusta tutkimuksen kaikissa vaiheissa ja hetkissi. Lipi
tutkimuksen mukanamme on, erilaisissa muodoissa, kulkenut kysymys, "Mitihin lapset
ajattelevat tistd nyt ja mitd he mahtavat ajatella tidstd mydhemmin”. Olemme kiyttineet
mielikuvitustamme hapuillessamme kysymykseen vastauksia. Ajattelemmekin, ettd
kuvittelua voi pitdd yhteni lapsuudentutkijan tirkeimpini tyokaluna niissd eettisissi ja
metodologisissa kysymyksissi, joita tutkimus mukanaan tuo (ks. myds Caine ym. 2016).
Joka tapauksessahan kuvittelemme, silld jo havaintojemme voi ajatella olevan sidoksissa
kykyymme kuvitella (Merleau-Ponty 2002; Seppi 2005), mutta voimme valjastaa mieli-
kuvituksen kiytt6dmme tutkimuksissamme tietoisesti pyrkiessimme tekemiin eettisesti
ja metodologisesti kestavid tutkimusta lasten parissa.

Jokainen tutkija luo oman tapansa tehdd tutkimusta lasten parissa. Tietoisuus siitd,
miksi tutkijana toimii niin kuin toimii, on osa tutkimuksen eettisyyttd ja samalla my6s
tutkimuksen tuottamaa tietoa ja luotettavuutta. Omissa tutkimuksissamme halusimme
vahvistaa sellaista tiedonmuodostusta, joka tapahtuu dynaamisessa virtauksessa, jossa
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todellisuus on tyhjentymiton eiki tiedollamme hallittavissa (ks. myos Bohm & Peat
1992, Varto 2007). Lapsemme eivit ole olleet tutkimuksemme kohteena yksittiisind
lapsina, vaan pikemminkin kohteena on ollut se yhteinen, jota muodostuu useamman
lapsen ja meidin itsemme vilisessd kudelmassa. Meiddn on ollut myds mahdotonta
erottaa eettisid ja metodologisia kysymyksid toisistaan. Ndemme ne tiiviisti toisiinsa
kietoutuneina. Molemmat eldvit tekoina ja molempien suhteen teemme valintoja.
Joitakin valintoja voimme pohtia rauhassa, mutta asioita tulee eteemme myds yllittden
ja joudumme valitsemaan nopeasti. Molemmat konkretisoituvat elettyni elimini tut-
kimuksessa, joka ei ole saareke irrallaan muusta elimisti, vaan osa sitd. Kysymmekin,
tarvitseeko tutkimus erilaisen eettisen koodiston kuin muu elimi (ks. my6s Kaukko ym.,
tdssd teoksessa). Meidin on helppo yhtyd Ned Noddingsin (2013) ajatukseen siit4, ettd
eettisyyden perusta on luonnollisessa vilittdmisessd ja ettd saman vilittdmisen tulisi olla
eettisyyden perustana silloinkin, kun siti ei ole suhteessa luonnostaan.

Emme liheskddn aina tehneet oikeita valintoja, silloinkaan, kun olisimme halunneet
ja tiesimme mité ne olisivat olleet. Aina emme edes tienneet. Eettisiin ja metodologi-
siin kysymyksiin ei ole aina olemassa selkeitd vastauksia. Tutkimuksessa, kuten my®os
elimissd, moni yrityksemme jii vajaaksi ja keskeneriiseksi. Tutkijan rooliin ei helposti
sovi keskeneridisyyteen suostuminen, vaan sitd luonnehtii pyrkimys selittdd ja tietdd.
Paradoksaalisesti kuitenkin juuri keskeneriisyys ja selittimittd jattdminen voivat antaa
tilaa toisen, omassa tutkimuksessamme lasten, tavalle olla ja eldi. Tutkijoina ja vanhem-
pina jaagmme lopulta ihmettelijoiksi.

En ehki tavoita, missd kuljet pieni, mutta olen tissd, lumottuna. (Susannan piivikirja 01/2008)
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Tiivistelmarit

LUKU 2

Johanna Kiili & Johanna Moilanen: Lapset kansainvdlisiss&
lastensuojelututkimuksissa — futkimuseettinen ndkoékulma

Luvussa tarkastellaan lastensuojeluun liittyvdd kansainvilistd tutkimuskirjallisuutta
tutkimuseettisestd nikokulmasta. Tarkastelu kohdentuu vuosina 2007-2017 julkais-
tuihin vertaisarvioituihin tutkimusartikkeleihin, joissa kohteena ovat lastensuojelun
ammattikdytdnnot ja tutkimusaineistoa on keritty suoraan lapsilta. Luvussa kiyte-
tddn tutkimusmenetelmind integroivaa kirjallisuuskatsausta. Tavoitteena on selvittii,
kuinka kansainvilisessd tutkimuskirjallisuudessa kerrotaan lastensuojelututkimuksen
tutkimuseettisistd ratkaisuista ja miten niitd perustellaan. Tutkimuseettisid ratkaisuja
tarkastellaan seuraavista nikokulmista: ammattilaisten asema ja tutkittavien rekrytointi;
tutkimusaineiston edustavuus; lasten valinnanmahdollisuus; tietoon perustuva suostu-
mus ja vanhempien asema seki valinnat. Tutkimusaineiston eettisissi ratkaisuissa pai-
notus on vahingon vilttdmisessd ja yksityisyyden suojassa. Itsemaidrdamisoikeus, oikeus
padttdd osallistumisesta ja osallisuuden tavoista on problemaattisin eettinen periaate.
Lastensuojelun ammattilaiset toimivat vahvoina portinvartijoina ja tutkijoiden on luo-
tettava ammattilaisiin ja siihen, ettd he toimivat oman ammattietiikkansa mukaisesti
arvioidessaan lasten osallisuutta. Tutkimusartikkeleissa ei juurikaan pohdita vaihtoehtoja
suojelupainotukselle, silld viranomaisyhteistyn todetaan olevan tutkimustoiminnan pe-
rusedellytys. Analysoitujen tutkimusartikkeleiden perusteella voi todeta, ettd kysymykset
tutkimusaineiston valikoitumisesta ja edustavuus asettavat lastensuojelututkimukselle ja
tutkijoille erityisid haasteita.

Asiasanat: tutkimusetiikka, lastensuojelu, lasten osallistuminen, tietoon perustuva
suostumus, kirjallisuuskatsaus

LUKU 3

Liisa Nieminen: Biopankkitoiminta lasten terveyden ja hyvinvoinnin
edistdjand - oikeudellinen tarkastelu

Luku kisittelee lasten oikeuksia potilaina, lidketieteellisessd tutkimuksessa ja biopank-
kitoiminnassa. Erilaeissa on omaksuttu eri vihimmaisikirajoja, jolloin lapsi saa padccad
osallistumisestaan itsendisesti. Ladketieteellistd tutkimusta koskevan lain mukaan 15
vuoden idlld on ratkaiseva merkitys, kun taas potilaslaki antaa tuolta osin merkitystd
lapsen kehitystasolle, jonka arvioimisessa laakarilld on ratkaiseva merkitys. Biopankkilain
mukaan huoltaja antaa lapsen puolesta biopankkisuostumuksen. Sen tulee olla alaikdisen
oletetun tahdon mukainen. Tdmi kohta vaatinee tismentimistd vireilld olevassa bio-
pankkilakiuudistuksessa; ero edelld mainittuihin lakeihin verrattuna on silmiin pistivi.

Vaikka lasten oikeuksille annetaan jo enemmin merkitystd kuin 1980- tai 1990-lu-
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vulla, on siind yhi parantamisen varaa. Lapsia tulee suojella, mutta timi ei tarkoita sitd,
ettd muut tietdisivit paremmin, miki on lapsen etu yksittiisessi asiassa. Kriitikoiden
mielestd lddkireille on annettu liian suuri valta paittdd lapsen kehitysasteesta. Lapsen
suojeleminen ei saa tarkoittaa hinen osallistumisoikeuksiensa rajoittamista.

YK:n lapsen oikeuksien yleissopimuksessa tunnustetaan my6s vanhempien oikeudet
ja vastuu lapsen oikeuksien kidyttimisen ohjaamisessa. Tdrkeintd onkin, ettd lapsen,
vanhempien, tutkijoitten ja lidkirien vilinen yhteistyd toimii kaikkien pyrkiessd to-
teuttamaan lapsen etua.

Asiasanat: lasten oikeudet, biopankki, ladketieteellinen tutkimus, potilas

LUKU 4

Mervi Kaukko, Riikka Korkiamdki ja Anna-Kaisa Kuusisto: Normatiivisesta
etiikasta elettyyn kohtaamiseen — tutkimuksellista hengailua yksin fulleiden
maahanmuuttajanuorten kanssa

Tissd luvussa tarkastelemme normatiivisten eettisten periaatteiden ja tutkimuskiytinnoissd
todentuvan suhteellisen etiikan kohtaamisia. Pohdimme, miten haavoittuvassa asemassa
olevia yksin maahan tulleita nuoria turvapaikanhakijoita on mahdollista kohdata siten,
ettd tutkimuksen tiedontarpeet tiyttyvit eettisesti kestivilld tavalla. Olemme viettidneet
tutkimuksiimme osallistuneiden nuorten kanssa pitkii aikoja “tutkimuksellisesti hen-
gaillen”, vastavuoroisuutta rakentaen ja yhteiseen ymmarrykseen pyrkien. Téssd luvussa
esitimme, ettd vuorovaikutuskontekstin ymmirtiminen on keskeinen osa tutkimuksel-
lista hengailua. Télloin luottamuksen rakentaminen ja osallisuuden mahdollistaminen
vaativat eettisti neuvottelua koko tutkimusprosessin ajan.

Asiasanat: normatiivinen etiikka, suhteellinen etiikka, eletty etiikka, luottamus, yksin
tulleet turvapaikanhakijat

LUKU 5

Johanna Olli: Pienten ja muuten kuin sanoilla kommunikoivien lasten oma
suostumus eli hyvaksynt& havainnointi- tai videointitutkimukseen osallistumi-
seen

Pieniltd ja muuten kuin sanoilla kommunikoivilta lapsilta ei ole usein pyydetty suostu-
musta tutkimukseen osallistumiseen. Lapsen huoltajilta pyydettivin tietoisen eli tietoon
perustuvan suostumuksen (informed consent) lisiksi on kuitenkin tarpeen selvittdd
lapsen oma hyviksynti (assent) osallistumiselle, silld osallistumisen vapaachtoisuus on
tutkimusetiikan keskeisimpid periaatteita eikd ole mitd4n syytd, miksei se havainnointi- tai
videointitutkimuksissa koskisi myos lapsia. Suomen lainsiddidnndsti tai tutkimuseettisistd
ohjeista ei 16ydy tihin asiaan selkeitd ohjeita pienten ja puhumattomien lasten osalta,
mutta lapsen lailliset oikeudet seki tulla suojelluksi ettd vaikuttaa oman eliminsi asioi-
hin pitevit myds tutkimuksissa. Lapsen hyviksynnin pyytimiseen vaikuttavat tutkijan
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eettiset, ontologiset ja epistemologiset lihtokohdat kuten kisitykset lasten ja aikuisten
erilaisuudesta tai samanlaisuudesta. Lapsen hyviksyntid voidaan pyytid eettisesti tiedot-
tamalla tutkimuksesta huoltajille niin hyvin, etteivit he turhien huolten takia estd lapsen
osallistumista, sekd olemalla sensitiivisid lapsen kohtaamisessa ja kiyttdmilld kullekin
lapselle sopivia monenlaisia kommunikaatiomenetelmia. Tarkedd on my6s hyvaksynnin
nikeminen jatkuvana prosessina ja keskeyttimisen tai lopettamisen tekeminen lapselle
helpoksi. Lapsen hyviksynnin pyytiminen vaikuttaa lasta kunnioittavan tutkimussuhteen
kautta koko tutkimusprosessiin suunnitteluvaiheista tulosten julkaisuun asti. Tarkastelen
lasten tutkimushyviksyntii aiemman kirjallisuuden ja oman meneilldin olevan viitos-
kirjatutkimukseni kautta.

Asiasanat: erityislapset, havainnointi, leikki-ikiiset, puhetta tukeva ja korvaava kom-
munikaatio, suostumus, tutkimusetiikka, vammaiset lapset, videointi

LUKU 6

Marleena Mustola & Johanna Kiili: Lahikuvassa itkevd, rékdinen lapsi
— voiko blogeissa esitettyj@ lapsuuksia tutkia eettisesti kestavalla tavalla?

Sosiaalisessa mediassa on yhi tyypillisempai, ettd aikuiset jakavat tekstien, kuvien ja vide-
oiden muodossa tietoa vanhemmuudestaan ja lapsistaan. Tillainen sharenting-toiminta
(share + parenting) on kuitenkin eettisesti mutkikas ilmi6, silld siind ristedvit lasten ja
vanhempien edut ja oikeudet. Niin ikdin sharenting-ilmion tutkiminen on hankalaa
eettistesti ristedvien jannitteiden vuoksi. Téssd luvussa pohditaan, voiko blogeissa esitettyjd
lapsuuksia tutkia eettisesti kestdvilld tavalla. Kiytimme esimerkkini tutkimusprosessia,
jossa tarkasteltiin itkevid lapsia kisittelevid blogia. Vaikka blogiaineistoon liittyy eettisid
ongelmia, kuten ettd lapsilta ei ole saatu julkaisuun suostumusta ja ettd lasten yksityi-
syyttd ei siind suojata, olisi asiassa punnittava myds tutkimuksesta seuraavia hyotyji.
Niin sosiaalisessa mediassa esiintyville lapsille kuin yhteiskunnalle voi olla hyddyksi
ilmion tutkimuksellinen tarkastelu sen sijaan, ettd eettisten haasteiden vuoksi lapsuudet
sosiaalisessa mediassa sivuutettaisiin tutkimuksen piiristi.

Asiasanat: lapsuudentutkimus, sosiaalinen media, etiikka, sharenting, oikeudet,

yksityisyys

LUKU 7

Saija Benjamin, Pia-Maria Niemi, Arniika Kuusisto & Arto Kallioniemi: Lasten
ja nuorten katsomusten tutkimisen eettisia kysymyksié

Luvussa tarkastellaan lasten ja nuorten katsomusten tutkimukseen liittyvid eettisid
nikdkulmia moninaistuvassa suomalaisessa yhteiskunnallisessa kontekstissa. Pohdimme
perinteisen katsomustutkimuksen kehitystd yhteiskunnallisten muutosten siivittimini
ja pureudumme uskontoihin, katsomuksiin ja arvoihin liittyvin tutkimuksen erityis-
haasteisiin kdytinnon esimerkkien kautta. Keskittyen erityisesti lasten ja nuorten seki

208



TUTKIMUSEETTISESTA SAANTELYSTA ELETTYYN KOHTAAMISEEN

vihemmistoyhteisdjen tutkimiseen tarkastelemme tissd luvussa tutkimusprosessin osa-
alueisiin liittyvid erityiskysymyksid ja nostamme esiin tutkijan positioon, tutkimuksen
menetelmillisiin valintoihin sekd tutkimuksen analysoimiseen ja raportointiin kytkeytyvid
eettisid valintoja. Pohdimme my®s tutkimusraportin julkaisun mahdollisia vaikutuksia
yksilon, yhteison ja yhteiskunnan tasolla. Katsomusten tutkimus ja silld tuotettu tieto on
aina sidonnaista yhteiskunnalliseen kontekstiin, aikaan ja tutkijan positioon. Uskonto- ja
katsomussensitiivisyydestd suhteessa lasten ja nuorten eliminkysymyksiin ja merkityk-
senantoihin on tullut olennainen osa kasvatusalan toimijoiden ammatillisuutta. Téssd
luvussa painotamme timin sensitiivisyyden tirkeyttd my6s suomalaisen lapsuuden- ja
nuorisotutkimuksen kentill.

Asiasanat: katsomussensitiivisyys; uskonnolliset yhteisot; uskonnot; maailmankat-
somus; tutkijan positio

LUKU 8

Matilda Wrede-Jantti: Tutkijan suhde nuoreen tutkittavaan kasvokkain
toteutetussa laadullisessa pitkittdistutkimuksessa

Tami luku kisittelee kvalitatiivista pitkittdistutkimusta seki tutkijan moraalisia valintoja
suhteessa tutkittaviin haastattelututkimuksessa, jossa osapuolet tapaavat kasvoikkain
useamman kerran ja tutkittavana on nuori haastavassa elimintilanteessa. Keskeiseen
asemaan nousee kohtaaminen ja sen aikana syntynyt suhde tutkijan ja tutkittavan vlilla.
Tarkastelen tutkimussuhteen nelji keskeistd nakokulmaa; miten ymmaredd tutkijan ja
tutkittavan rooleja, miten valita haastattelupaikka, miten nihdi kohderyhmin asema ja
miten vaikuttaa haastattelun ilmapiiriin?

Esitetyt nikokulmat ovat vahvasti sidoksissa tutkijan ja tutkittavan suhteeseen, joka
puolestaan heijastuu kvalitatiivisessa pitkittdistutkimuksessa keskeiseen seikkaan; tutki-
mussuhteen kestoon.

Tavatessa useita kertoja osapuolten roolit muokkautuvat epivirallisemmiksi, silld kor-
keatasoisen aineiston tuottaminen edellyttdd tutkijalta kykyi luoda turvallinen ilmapiiri ja
saada tutkittava kokemaan itsensd nihdyksi ja ymmarretyksi. Luottamus puolestaan johtaa
persoonallisempaan suhteeseen, joka kuitenkin tutkittavassa voi herdttdd epirealistisia
toiveita esimerkiksi avun saamisesta. Esimerkin avulla kuvaan tutkijassa esiinnousseita
eettisid kysymyksid: Mihin luottamuksellinen suhde tutkijaa velvoittaa? Tulisiko hinen
esimerkkitapauksessa antaa tutkittavalle neuvoja - tai kenties tehdi lastensuojeluilmoitus,
vaikka hinen ei juridisesti tarvitsisikaan niin toimia? Toivon asettamani kysymysten
herittivin tiedeyhteisossd keskustelua.

Avainsanat: kvalitatiivinen pitkittdistutkimus, haastattelut, nuoret, etiikka, tutkija-
koulutus
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LUKU 9

Anu Alanko ja Jaana Juutinen: Eettisten jalkien jaljillé — tutkimusvdélineiden
ja -filojen toimijaverkostoteoreettinen luenta

Tarkastelemme luvussa tutkimusvilineiden ja -tilojen kietoumia eettisiin kysymyksiin lasten
parissa tehtdvissi tutkimuksessa. Paikannamme tydmme lapsuudentutkimuksen kentille,
jossa lapset ymmirretddn aktiivisina toimijoina my®s tutkimustilanteissa. Teoreettisesti luku
on saanut virikkeitd toimijaverkostoteoriasta, jossa huomioidaan inhimillisen toiminnan
sidoksellisuus materiaalisen maailman kanssa. Tieteen- ja teknologiantutkimuksen parissa
kehitetty toimijaverkostoteoria on kiinnostunut tieteen tekemisen kiytannoisti ja tieteellisen
tiedon tuottamisesta inhimillisten ja ei-inhimillisten toimijoiden yhteistoimintana. Luvussa
esittelemme tutkimusaineistoistamme kaksi aineisto-otetta, joiden avulla avaamme aineiston
koostamista moniaineksisena prosessina ja siihen liittyvid eettisid kysymyksid. Tarkemman
tarkastelun kohteeksi nostamme aineiston tallennusvilineet eli nauhurin ja videokameran
seki tutkimustilat. Tutkimusvélineet ja -tilat eivit ole suinkaan neutraaleja, vaan aineiston
koostamista sekd mahdollistavia ettd haastavia elementteji. Aineisto tuottuu tutkijan ja
lasten sekd tutkimusvilineiden ja -tilojen yhteistoiminnan tuloksena. Lapsen oikeuksien
nikokulmasta keskeinen eettinen lihtokohta on lapsen osallistumisoikeuden turvaaminen
ja siten myds lapsen ymmirtdminen aktiivisena toimijana tutkimusprosessissa.
Asiasanat: toimijaverkostoteoria, tutkimusetiikka, tutkimustilat, tutkimusvilineet

LUKU 10

Elina Vijamaa & Susanna Kinnunen: Aidit tutkijoina omien lasten parissa
—ihmettely@, hdmmennystd ja iloa

Kun teimme diteind tutkimusta kotona omien lastemme parissa, kohtasimme monen-
laisia eettisia kysymyksid. Saimme osaksemme ihmettelyd ulkopuolisten taholta, mutta
ennen kaikkea tutkimuksen ja arjen yhdistiminen pakotti meidit itsemme kysymiin ja
ihmettelemain. Osa kysymyksisti oli samoja, joita yleensikin lasten parissa tutkimusta
tekevi kohtaa, osa nimenomaan liheiseen ihmissuhteeseen liittyvii. Aidin positio antoi
meille osittain ulkopuolisenkin nikoalan tutkimuksen tekemisen kiytinteisiin ja eettisiin
kysymyksiin. Tutkijan positiotamme puolestaan jouduimme muokkaamaan liheisissd
ihmissuhteissa tehtdvian tutkimukseen mahdolliseksi. Huomiomme eivit rajoitu vain
omien lastemme kanssa tehtivin tutkimuksen eettisiin kysymyksiin, vaan laajennamme
keskustelua yleisemmin lasten parissa tehtdviin tutkimukseen ja vieldkin yleisemmin lasten
kanssa elimissd kohdattaviin kysymyksiin. Ajattelemme, etti eettiset ja metodologiset
kysymykset kietoutuvat tiiviisti yhteen ja konkretisoituvat tekoina. Kaikkiin tekoihin
puolestaan heijastuu nikoala, jossa tutkimus ei ole muusta elimisti irrallinen saareke,
vaan osa lasten kanssa elettyi elimai, joka jatkuu, vaikka tutkimus padttyy.

Asiasanat: kerronnallisuus, lapsuudentutkimus, liheiset suhteet tutkimuksessa, diti-
tutkija, omat lapset tutkimuksessa
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Abstracts

CHAPTER 2

Johanna Kiili & Johanna Moilanen: Children in international child protection
research —research ethics perspective

The aim of this chapter is to find out how children are involved in research activities in
recent international child protection research and what kinds of ethical decisions are made
by researchers regarding children’s participation. The complexity of children’s participation
in research activities is analysed through an integrative literature review. The study shows
that ethical emphasis is on issues such as anonymity, privacy and avoidance of harm,
and that professionals act as gatekeepers who primarily decide if children can participate
in research activities. Researchers are reluctant to problematize the gatekeeping role of
the professionals, as they are dependent on them. Cooperation with professionals was
seen as a fundamental condition for research activities and thus researchers must trust
in professional ethics and competence in determining what is a “child’s best interests”.
Children’s right to self-determination and the right to make informed decisions were
the most challenging ethical principles to implement in practice.

Keywords: research ethics, child protection, children’s participation, informed assent

CHAPTER 3

Liisa Nieminen: Biobanks promoting children’s health and welfare.
A legal analysis.

The chapter deals with children’s rights as patients in medical study and in biobanks.
Different laws recognize different minimum ages when a child may decide on his/her
participation independently. According to the law concerning medical study the age of
15 years is of crucial significance whereas the patient law gives significance for the child’s
degree of maturity and the physician has a significant role in estimating this. According
to the Biobank law the parent gives consent for the child, but the opinion of the minor
shall then be taken into consideration. This section probably requires specifying in the
law drafting process under discussion.

Even though more significance is already given to the child’s rights than in the 1980s
or 1990s, there is still room for improvement. Children have to be protected but this
does not mean that other people have a better understanding of what the best interest
of the child is in the individual matter. In the critics’ opinion, physicians have too much
power to make a decision on the child’s degree of maturity. Protecting the child must
not mean restrictions on his/her rights to participate.

According to the UN Convention on the Rights of the Child the states shall respect
the responsibilities, rights and duties of parents to provide appropriate direction and
guidance on the exercise by the child of the rights recognized in that convention. The
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most important matter is that cooperation between a child, parents, researchers and
physicians functions and that everybody tries to implement the best interest of the child.
Keywords: children’s rights, biobanks, medical study, patient

CHAPTER 4

Mervi Kaukko, Riikka Korkiamdaki & Anna-Kaisa Kuusisto: From normative
ethics to lived encounters — research-based "“hanging out” with
unaccompanied asylum-seeking young people

This chapter explores how ethical principles and relational practice intersect in research into
unaccompanied children and young people. We discuss the possibilities of encountering
unaccompanied asylum seeking minors in ways that produce new research knowledge,
while also ensuring that the research addresses the vulnerability of the participants in an
ethically sustainable way. The chapter draws on long periods in which the authors “hang
out” with unaccompanied minors in the context of their research studies, with the aim
of building reciprocity and mutual understanding. The chapter argues that understan-
ding the field with all its relationality is a central part of the “hanging-out” in research
contexts, and that trust and participation require negotiations that run throughout the
research process.

Keywords: normative ethics, relational ethics, lived ethics, trust, unaccompanied
asylum seeking minors.

CHAPTER 5

Johanna Olli: Research consent or assent for the observation or video
research of young children and those who communicate in other ways
than with words

Young children and those who communicate in other ways than with words are seldom
asked for research consent. However, voluntary participation is one of the central prin-
ciples in research ethics, and there is no reason why it should not apply to children in
observation and video research. Therefore, it is necessary to seek the child’s own assent
for participation, in addition to the child’s guardian’s informed consent. Even though the
legislation and the research ethics guidelines in Finland do not include precise instructions
for the consent of young children and those who communicate in other ways than with
words, the legal rights both of being protected and to participate in decisions concer-
ning their life also apply to the research process. Seeking assent from children coincides
with the researcher’s ethical, ontological and epistemological understandings, such as
the conceptions of similarity or difference between children and adults. Ethical ways of
seeking the child’s assent include informing the guardians sufficiently, in order to ensure
they don’t prevent the child from participating due to unnecessary concerns, and being
sensitive in encountering the child, as well as using a suitable communication method
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for each individual child. It is also important to see assent as a continuous process, and
to make interrupting or withdrawing easy for the child. Seeking assent influences the
whole research process through the research relationship where the child is respected,
from the planning phase to the publication of the results. In this chapter, I examine the
question of assent by using previous research literature and my ongoing doctoral study
as an example.

Keywords: children with special needs, observation, toddlers, augmentative and
alternative communication, consent, research ethics, disabled children, video research

CHAPTER 6

Marleena Mustola & Johanna Kiili: Closeup of a crying, snotty child
— can childhoods represented in blogs be ethically studied?

In social media, it is more and more common for adults to share texts, images and videos of
their parenthood and their children. This kind of “sharenting” activity (share + parenting)
is an ethically complex phenomenon, since the rights of the parents and the rights of the
child intersect. Likewise, it is not easy to conduct research on sharenting, because there
are ethical tensions involved. In this chapter, we will consider, if it is possible to study —
in an ethically sustainable manner — childhoods represented in blogs. As an example, we
use a research process, in which a blog containing stories and images of crying children
was examined. Even though there are several problems regarding this blog data, such as
the lack of consent from children and the lack of their anonymity, the benefits of this
kind of research should also be considered. Instead of shutting the phenomenon out of
scientific consideration because of the ethical difficulties and discomfort, it should be
noted that studying it has advantages for both the children represented in social media
and the whole society.
Keywords: childhood studies, social media, ethics, sharenting, rights, privacy

CHAPTER 7

Saija Benjamin, Pia-Maria Niemi, Arniika Kuusisto & Arto Kallioniemi: Ethical
considerations in research on children’s and young people’s world views.

This chapter investigates the ethical questions researchers need to contemplate when
conducting research about children’s and young people’s world views. The focus of this
chapter is on the Finnish context which has experienced many societal changes over
the last few decades that have shaped the religious and non-religious landscape of the
society. In this chapter we discuss the ethical questions related to the research procedu-
res when addressing children’s and young people’s world views directly as well as when
investigating topics related to these issues. This chapter discusses the different stages of
the research process from the research design to the methodology to the researcher’s
position and values to the responsibilities related to the data analysis and dissemination
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of the findings. The postulations in this chapter are based on national and international
regulations and ethical guidelines concerning child and youth research with a special
focus on world view research, and portrayed by practical examples from prior studies.

Keywords: world view sensitivity, religious communities, religions, world views,
researcher’s position

CHAPTER 8

Matilda Wrede-Jantti: The relationship between researcher and young
interviewee in longitudinal qualitative research

In this chapter an ethical discussion is conducted on the relationship that evolves bet-
ween the researcher and his/her interviewee in a specific form of longitudinal qualitative
research; when the same researcher meets the same interviewee face-to-face over time,
and the interviewee is a young person in a challenging life situation. The central theme
is the encounters between the researcher and the interviewee and the relationship that
develops between them during the study. I examine four main views on the relationship;
how to understand the roles of the researcher and the interviewee, how to choose the
place of the interview, how to see the power position of the target group and how to
influence the atmosphere of the interview?

The presented views are closely connected to the relationship, which in turn reflects
a crucial part of longitudinal studies: the length of the relationship. This, as a precon-
dition for high quality qualitative research, is so that the researchers can produce a safe
atmosphere and make the interviewee feel he/she has been seen and understood. The
trust in turn strengthens a more unofficial and personal relationship. However, this may
also raise unrealistic hopes among the interviewees, for instance of getting help from
the researcher. By presenting an example I discuss some ethical questions that have risen
within the researcher; what obligations does a confidential relationship entail for the
researcher? Should the researcher in the presented example give advice to the interviewee
or should she perhaps submit a report to child protection services — regardless of the fact
that she is not obligated to do so by law? I hope the questions will generate discussion
in the scientific community.

Keywords: longitudinal qualitative research, interviews, youth, ethics, postgraduate
studies

CHAPTER 9

Anu Alanko & Jaana Juutinen: Following the ethical fraces — reading
the research tools and spaces through the actor-network-theory

In this article, we discuss research tools and spaces intertwined with ethical questions in
childhood research. We base our research on the premises of childhood research where
children are recognized as active agents also in research practices. Theoretically we base
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our thinking on the actor-network theory in which the connectedness of human action
with the material world is acknowledged. The actor-network theory is being developed
within the science and technology studies which are also interested in the research prac-
tices, and in the production of scientific knowledge as a process where both human and
non-human elements interact together. In this article, we present two extracts from our
research data through which we present the data collection as a process where multiple
materials interact. We focus on the research tools that are used for recording data, namely
the tape recorder and video camera. Besides these, we consider how research space takes
part in the data collection process. Through the data examples, we aim at describing
how research tools and spaces together with human actors take part in data collection
both supporting the process but also challenging it in many ways. From the point of
view of children’s rights, an important ethical starting point is to recognize their right for
participation, hence, understanding them as active participants in the research process.
Key words: actor-network-theory, research ethics, research tools, research spaces

CHAPTER 10

Elina Viljamaa & Susanna Kinnunen: Mothers doing research with their
own children - wondering, bafflement and happiness

When mothers do research at home with their own children, they come across a va-
riety of ethical questions. The arrangement raises a lot of questions and wondering in
people outside the home, as it does in the researchers themselves. Some of the issues
are the kind that researchers working among children generally encounter, while others
pertain specifically to the intimate family relationship. Through the position of a mot-
her, the researching mothers gain, to a certain extent, almost an outsider’s view of the
practices and ethical issues related to research work. Then again, researching mothers
must adapt their position as a researcher to match the research carried out in intimate
family relationships. The observations of researching mothers are not restricted only
to ethical issues that pertain to the research they do with their own children, but rather
the discussion is extended to cover research carried out among children in general, and,
in even more general terms, to encompass questions one encounters when living with
children. The ethical and methodological questions become tightly intertwined and take
shape as tangible actions. All these actions are influenced by the idea that research is not
something that is separate from real life, but that it is a part of actual life with children,
which continues even after the research ends.

Keywords: narrativity, child research, intimate family relationships in research, mother
doing research, own children in research
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tutkimuksensa keskittyy pakolais- ja turvapaikanhakijalapsia koskeviin kysymyksiin,
globaalikasvatukseen ja kiytinnon teorioihin.

YTT, dosentti Johanna Kiili on sosiaalityon ylipistonlehtori Jyviskylin yliopiston
humanistis-yhteiskuntatieteellisessi tiedekunnassa. Hinen tutkimuksensa kisittelevit
lapsipoliittisia teemoja, kuten lasten osallistumista ja kansalaisuutta. Hin on myos
kiinnostunut tutkimusetiikasta seki toimintatutkimuksellisesta tavasta tehdi tutkimusta.

KT Susanna Kinnunen tydskentelee tutkijatohtorina TunTuVa-hankkeessa, Kasvatustie-
teiden tiedekunnassa Oulun yliopistossa. Kinnusen tutkimusaiheet liittyvit varhaiskas-
vatukseen sekd kerronnalliseen ja taideperustaiseen lapsuudentutkimukseen.

YTT, Riikka Korkiamiki on sosiaality6n apulaisprofessori Tampereen yliopiston Porin
yksikossd. Hin tutkii haastavissa tilanteissa eldvien nuorten ikdtoverisuhteita ja sosiaa-
lisen tuen verkostoja. Korkiamien nykyinen hanke kisittelee turvapaikanhakijanuoria
ystivyyden ja yhteisollisyyden nikokulmista.

HT, Anna-Kaisa Kuusisto on poliittisen maantieteen dosentti ja aluetieteen yliopistonleh-

tori Tampereen yliopistossa. Han tutkii lasten ja nuorten pakolaisuutta ja maahanmuuton
hallinnan mekanismeja seki politisoitumista.
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TUTKIMUSEETTISESTA SAANTELYSTA ELETTYYN KOHTAAMISEEN

KM, FT Arniika Kuusisto on lapsuuden- ja nuorisotutkimuksen professori Tukholman
yliopistolla ja johtaa Suomen Akatemian rahoittamaa tutkimushanketta Radikaaliksi
kasvamassa? (2018-2022) Helsingin yliopistolla.

YTT Johanna Moilanen on sosiaalialan yliopettaja Jyviskylin ammattikorkeakoulussa.
Hinen tutkimusosaamisensa painottuu lastensuojelututkimukseen, sosiaality6n historian-
tutkimukseen, sosiologiseen lapsuudentutkimukseen ja laadullisiin tutkimusmenetelmiin.

FT Marleena Mustola toimii varhaiskasvatuksen yliopistonlehtorina Jyviskylan yliopiston
kasvatustieteiden laitoksella. Hanen tutkimusintresseihinsd kuuluvat lapsuudentutkimus,
lastenkulttuuri, digitaalinen teknologia, sosiaalinen media ja posthumanistinen filosofia.

FT, TM Pia-Maria Niemi on katsomusaineiden yliopistonlehtori Helsingin yliopiston
kasvatustieteellisessd tiedekunnassa ja toimii tutkijatohtorina Suomen Akatemian (2018—
2022) rahoittamassa tutkimushankkeessa Radikaaliksi kasvamassa?

OTT, VIM, valtiosddntooikeuden dosentti Liisa Nieminen toimii ladkinti- ja bio-
oikeuden yliopistonlehtorina Helsingin yliopiston oikeustieteellisessi tiedekunnassa.
Viime aikoina tutkinut mm. oikeusasiamiesinstituutiota, ammattieettisid ohjeita, euta-
nasiaa ja kansalaisaloitetta.

TTM Johanna Olli on terveystieteiden tohtorikoulutettava Turun yliopistossa hoitotieteen
laitoksella ja jaseneni professori Liisa Karlssonin johtamassa lapsindkokulmatutkijoiden
ryhmissi sekid Lastenneurologian hoitajat ry:n kehittdmispaallikko.

VTT, dosentti Niina Rutanen toimii varhaiskasvatuksen apulaisprofessorina Jyviskylin
yliopistossa Kasvatustieteiden laitoksella. Rutanen on Lapsuudentutkimuksen seuran pu-
heenjohtaja sekd Nuoriso- ja lapsuudentutkimuksen tutkimuseettisen toimikunnan jisen.
Tutkimuskiinnostukset ovat liittyneet muun muassa lapsuudentutkimuksen ja lapsuuden
maantieteen nikokulmiin seki lasten vertaisvuorovaikutukseen varhaiskasvatuksessa.

FT, kulttuuri- ja sosiaalihistorian dosentti Kaisa Vehkalahti on Nuorisotutkimusver-
koston tutkimuspiillikké ja toimi Nuoriso- ja lapsuudentutkimuksen tutkimuseettisen
toimikunnan sihteerini vuosina 2015—2017. Hin toimii tutkijana Suomen Akatemian
tutkimushankkeessa Lives over time: Birth cohort studies as a form of scientific knowledge-
production (Oulun yliopisto, 2018-2021).

KT Elina Viljamaa toimii erityispedagogiikan yliopistonlehtorina Oulun yliopistossa
kasvatustieteiden tiedekunnassa. Viljamaa on tehnyt lapsiin ja lapsuuteen liittyvdd tut-

kimusta useissa kotimaisissa ja kansainvilisissi tutkimushankkeissa.

VTT Matilda Wrede-Jintti on sosiaalityén (ruotsinkielinen) yliopistonlehtori Helsingin
yliopistossa. Hin on erikoistunut laadulliseen pitkittdistutkimukseen nuorten ja nuorten
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aikuisten parissa sekd paneutunut nuorten tydttomyys-, hyvinvointi- ja osallisuusprob-
lematiikkaan.
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Tutkimuseettisestd sadntelystd elettyyn kohtaamiseen. Lasten ja nuorten
tutkimuksen etiikka II -teoksessa kisitellddn lasten ja nuorten tutki-
muksen etiikkaan liittyvid ajankohtaisia kysymyksid. Teoksessa selvi-
tetddn tutkimuseettisen sddntelyn alueella tapahtuneita viimeaikaisia
muutoksia, kuten EU:n tietosuoja-asetuksen seurauksia kdytinnén
tutkimustyélle sekd ihmistieteiden eettisen ennakkoarvioinnin ky-
symyksid. Teoksen pddpaino on ndiden tutkimustydn reunachtojen
tunnistamisen ja kisittelyn rinnalla erityisesti kohtaamisen etiikassa
ja kdytinnén tutkimusesimerkeistd nousevissa pohdinnoissa. Siind
avataan muun muassa lasten suostumukseen liittyvid kysymyksid,
sensitiivisten aiheiden ja liheisten tutkimussuhteiden haasteita, eri-
laisten portinvartijoiden rooleja tutkimusprosesseissa sekd aineis-
tojen rajoihin ja rajoituksiin liittyvid nikékulmia. Kirjan luvuissa
tarkastellaan my®6s erilaisia kasvokkaisen kohtaamisen konteksteja,
kuten kotia, sekd ndissi kohtaamisen tilanteissa kiytettavid teknisid
vilineitd. Teoksessa kisitellidn perehtyneesti ajankohrtaista keskus-
telua lasten ja nuorten oikeuksista tutkittavina seki kasvokkaisissa
kohtaamisissa ettd sosiaalisen median tutkimusympiristssi. Koko-
naisuutena se tdydentdd Lasten ja nuorten tutkimuksen etiikka -teok-
sen (2010) teemoja, ajankohtaistaen erityisesti tutkimuseettiseen
sadntelyyn liittyvai keskustelua.
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