JYVASKYLAN YLIOPISTO
H UNIVERSITY OF JYVASKYLA

This is a self-archived version of an original article. This version
may differ from the original in pagination and typographic details.

Author(s): Hameenaho, Pilvi; Vakevainen, Nina

Title: Sensitiivisen tutkimusprosessin eettinen suunnittelu

Year: 2022

Version: pyblished version
Copyright: © 2022 outi Fingerroos, Konsta Kajander, Tiina-Riitta Lappi ja SKS

Rights: ccgy-nc-ND 4.0
Rights url: https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

Please cite the original version:

Hameenaho, P., & Vdkevainen, N. (2022). Sensitiivisen tutkimusprosessin eettinen suunnittelu.
In O. Fingerroos, K. Kajander, & T.-R. Lappi (Eds.), Kulttuurien tutkimuksen menetelmat (pp. 90-
115). Suomalaisen Kirjallisuuden Seura. Tietolipas, 274.
https://oa.finlit.fi/site/books/e/10.21435/t1.274/



Sensitiivisen tutkimusprosessin
eettinen suunnittelu

Pilvi Himeenaho
@ https://orcid.org/0000-0003-0272-3838

Nina Vakevainen
© https://orcid.org/0000-0001-8219-3798

Suunnitteletko tutkimusta poliittisesta dériliikkeestd? Vai onko aihee-
nasi masennus, nuorten piihdeongelmat tai vaikkapa vanhemmuu-
den haasteet ja ditimyytit? Olet astumassa kentille, jossa tutkimus-
eettisten harkinnan ja ohjeiden noudattamisen merkitys korostuu.
Sensitiivisten aiheiden tai arkaluonteiseen tietoon ja erityisiin hen-
kilotietoryhmiin kohdistuva tutkimus edellyttdd varautumista tut-
kimusprosessin eri vaiheisiin liittyviin eettisiin haasteisiin ja siten
huolellista suunnittelua. Suomen lainsddddnnossa tutkimuksellisiin
erityisryhmiin madritellddn kuuluvaksi muun muassa alaikdiset, ras-
kaana olevat tai imettavit naiset, vangit ja oikeuspsykiatriset potilaat
seki tutkittavat, joiden itsemdardamiskyky on alentunut sairaudes-
ta, vammasta tai muusta vastaavasta, muusta kuin vain ikdén liitty-
vastd syystd (Laki ladketieteellisestd tutkimuksessa 1999/488). Téssd
luvussa keskitymme etnografisen tutkimuksen tekemiseen, kun koh-
teena ovat tutkimuksellisiin erityisryhmiin kuuluvat vammaiset ja
vajaakykyiset henkilot. Luku on esimerkki tieteenalakohtaisesta kay-
tinteestd, ja avaamme kysymystd tutkimussuunnitelman (suunnitel-
man malli O’Learya 2010 mukaillen) avulla. Luvussa nostamme esiin
nikokulmia, joihin sensitiivisessd tutkimuksessa tulee kiinnittaa eri-
tyistd huomiota. Tarkastelu siis rajautuu vammaisia ja vajaakykyisia
koskevaan tutkimukseen liittyvadn eettiseen suunnitteluun.
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Sensitiivisen tutkimusprosessin eettinen suunnittelu

Tietolaatikko: Mita on arkaluontoinen eli erityisia
henkildtietoryhmia koskeva tieto?

EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen yhdeksannen pykalan mukaan erityi-

siin henkilstietoryhmiin kuuluvia ovat tiedot, joista ilmenee henkilon

rotu tai etninen alkuper3,

- poliittisia mielipiteits,

— uskonnollinen tai filosofinen vakaumus,

- ammattiliiton jasenyys,

- terveyttd koskevia tietoja,

- seksuaalista kayttdytymista ja suuntautumista koskevia tietoja ja/tai

- geneettisid ja biometrisia tietoja henkilon yksiselitteista tunnistamis-
ta varten.

Arkaluontoisia tietoja voidaan kuitenkin kerita tieteelliseen tutkimus-

kayttoon tutkittavien nimenomaisella suostumuksella ja muilla lainsaa-

dannossa maaritellyilla kriteereilla.

Lahteet: EU:n yleinen tietosuoja-asetus 2016/679, 9 §; Tietosuojavaltuu-

tetun toimisto / Erityisten henkilotietoryhmien kisittely.

YK:n yleissopimuksessa vammaisten henkildiden oikeuksia (2016/27)
koskevan médritelmén mukaan “vammaisiin henkil6ihin kuuluvat
ne, joilla on sellainen pitkdaikainen ruumiillinen, henkinen, alyllinen
tai aisteihin liittyvd vamma, joka vuorovaikutuksessa erilaisten estei-
den kanssa voi estdd heidédn tdysimaérdisen ja tehokkaan osallistumi-
sensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa”.! Tutkimuksen
teon kannalta tirked eettinen kysymys liittyy siihen, miten tietoon
perustuva suostumus tutkimukseen osallistumisesta mahdollistetaan
niille, joiden itsemddradmiskyky on alentunut. Laki ladketieteellisestd
tutkimuksesta (1999/488) korostaa tutkijoiden velvollisuutta varmis-
taa, ettd tutkittava saa riittavan tiedon tutkimuksen tavoitteista seka
pystyy osallistumaan suostumuksen antamiseen mahdollisuuksien-
sa mukaan. Laissa todetaan: "Tiedot on annettava kayttamalld vuoro-
vaikutuskeinoja, jotka ovat tutkittavan yksil6llisen tarpeen mukaisia.
Tutkittavalle on annettava riittavasti aikaa muodostaa nakemyksensa
tutkimukseen osallistumisesta.” (1999/488.)

1 https://www.finlex.fi/fi/sopimukset/sopsteks-
ti/2016/20160027/20160027_2#idp446566848
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Eettinen ongelma voi kuitenkin liitty4 jo siihen, kuinka tutkittavis-
ta puhutaan. Kuten Helena Ahponen vaikeavammaisten nuorten ai-
kuistumista kasittelevassa vaitostutkimuksessaan (2008, 64) toteaa,
myds se, millaisia kasitteitd tutkittavista kdytetddn voi vaikuttaa sii-
hen, millaisia mielikuvia kohderyhmaista syntyy, seké sithen, mité
kyseiseen kohderyhmidn maarittyvat ihmiset ajattelevat itse itses-
taan. Esimerkiksi sellaiset kasitteet kuten normaalius, poikkeavuus,
vammaisuus ja vaikeavammaisuus voivat ndyttaytyéd tutkittavia ne-
gatiivisesti leimaavina. Ihmistieteisessa tutkimuksessa onkin tarkedd
huomioida my6s vammaisuuden sosiaalinen rakentuminen. Kuten
Vammaispalvelujen kdsikirjassa (THL 2022) todetaan,

vammaisuus kdsitteend on aina sidoksissa sithen yhteis66n ja ymparis-
toon, jossa sitd kiytetddn. Se, mitd vammaisuudella tarkoitetaan, on yh-
teiskunnan ja yhteis6jen normien, historiallisten tilanteiden ja asenteiden
maarittdmaa. — - Toisaalta kysymys siitd, kuka on vammainen henkild, on
viime kddessd aina yksilon itsensd madriteltavissd oleva asia. (THL, Vam-
maispalvelujen kisikirja 2022.)

Vammaisia koskevassa etnografisessa tutkimuksessa on syytd antaa
painoarvoa tutkittavien omalle maéritelmélle itsestddn ja vammai-
suudestaan.

Nékokulman valinta ohjaa teoreettisen lahestymistavan valintaa,
tutkimuskysymysten asettamista sekd sitd, millaisia eettisia erityis-
kysymyksié tutkijan tulee huomioida. Tutkimusetiikka ohjaa tutki-
jan tyo6td koko tutkimusprosessin ajan, kysymyksenasettelusta tulos-
ten julkaisuun ja tiedon vilittdmiseen asti. Etnografinen tutkimus on
hyvin usein sensitiivistd, jos ei aiheen niin ainakin hyvin henkil6-
kohtaisten, tutkittavia lahelle menevien menetelmien vuoksi. Sensi-
tiivisyys korostuu vammaisten ja vajaakykyisten kaltaisten erityis-
ryhmien tutkimuksessa. Tutkimuseettiset erityiskysymykset tulee
huomioida jo suunnitteluvaiheessa ja pohtia, mitka ovat tutkimuksen
ldhtokohdat, tutkimusintressit ja tavoitteet sekd millaisia vaikutuksia
tutkimuksella voi olla tutkittaviin. (Ks. esim. Ahponen 2008, 64.) On
my0s hyvin tirkedd huomioida, kuinka se, ketd tutkimme ja kenelle
annamme adnen, on eettinen valinta. Erityisryhmin liittyvissd tutki-
mubksissa keskeinen eettinen kysymys liittyykin tutkittavien osallisuu-
teen ja heiddn osallisuutensa mahdollistamiseen ja varmistamiseen
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aineistonkeruun aikana erilaisin kidytainnoén toimin. Tutkimuseetti-
sid erityiskysymyksid ei tule kuitenkaan pelitd, koska lainsdddénto,
eettiset ohjeet ja alakohtaiset kdytdnteet antavat tutkijalle apuvili-
neitd eettisten valintojen ja ratkaisujen tekoon. Erityisryhmien tut-
kimukseen liittyvit eettiset haasteet eivit siten ole peruste sulkea mi-
tdan ryhmid tutkimuksen ulkopuolelle (Honkatukia, Nyqvist & Poso
2006, 314-315). Ylenpalttinen sensitiivisyys tai esimerkiksi tutkitta-
vien tavoittamiseen liittyvien haasteiden pelkddminen saattaa jopa
johtaa tutkimuksen vinoutumiseen siten, ettd se lisdd erityisryhmi-
en eriarvoistumista yhteiskunnassa ja tutkimuksessa (Calveley 2012;
Lennox ja muut 2015; Nind 2014).

Edellisessé luvussa on kiyty lapi tutkimusetiikkaan liittyvit perus-
teet ja velvoitteet ajankohtaisen lainsddddnnoén, hyvin tieteelli-
sen kdytannon ja tutkimuseettisten ohjeiden nakokulmista. Taman
luvun keskiéssd on tutkimuksen kéytanto tutkimuksen suunnittelun
ja toteuttamisen ndkokulmista: Mité sensitiivisiin aiheisiin tarttuvan
tutkijan tulee tietdd ja huomioida prosessin eri vaiheissa? Eettisté
suunnittelua jasennetddn tdssa luvussa kolmen tutkimusprosessin
osa-alueen kautta:

1. Tutkimusasetelma
Millaisia eettisid erityiskysymyksid tutkimusaiheen valintaan
liittyy? Teoreettisen lahestymistavan sekd keskeisten kasittei-
den muotoileminen, tutkimusasetelman taustoitus ja kysymys-
ten asettelu eettisesti kestavalld tavalla.

2. Aineistonkeruun ja -hallinnan suunnitteleminen
Mita tulee ottaa huomioon ennen keruun toteutusta, sen aika-
na ja sen jalkeen?

3. Tiedon vélittdminen ja tulosten julkaiseminen
Miten varmistaa tutkimustulosten saavutettavuus ja huomioida
parhaalla mahdollisella tavalla niiden vaikutukset tutkittaviin?

Tutkimusasetelma ja tutkimusaihe

Tutkimuseettisesti sensitiivisiksi on mairitelty tutkimusasetelmat,
jotka voivat sisdltdad jonkinlaisia riskeja tai haittoja tutkittaville (Lee
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1993; Kallinen, Pirskainen & Rautio 2015). Tutkimusprosessin sensi-
tiivisyys voi madrittyd tutkimusaiheen, tutkittavan kohderyhman tai
tutkijan itsensd kautta (Aho & Kylmi 2012; Kallinen ja muut 2015;
Hyt6nen & Salenius 2017). Suunnitteluvaiheessa eettisié erityiskysy-
myksid voi ldhestyd timédn karkean jaottelun pohjalta, mihin kisittely
my0s tdssd luvussa perustuu. Kdytdnnossé tutkimuksen sensitiivisyyt-
td tuottavat tekijat kuitenkin limittyvit toisiinsa ja tutkimusetiikkaa
tulee tarkastella myos kokonaisuutena, kaikkia tutkimuksen tekoon
liittyvid valintoja ohjaavana periaatteena. On myos syytd muistaa, et-
td eri asiat ovat arkaluontoisia eri ihmisille (Kuula 2011, 136). Tutki-
jan velvoite on ennakoida ja varautua sensitiivisten aiheiden eettisiin
erityiskysymyksiin, eikd aiheen arkaluontoisuutta voi paattaa tutkit-
tavien puolesta.

Tutkittaville arat aiheet, joista puhuminen voi olla vaikeaa, edel-
lyttavdt aineistonkeruun ja esimerkiksi haastattelujen kdytdnnon to-
teutuksen huolellista suunnittelua. Tutkittavia tulee suojella tutki-
muksen tekoon sekd tulosten kiyttoon liittyviltd, heitd mahdollisesti
vahingoittavilta vaikutuksilta. (Kylma 2008, 114; Hyt6nen & Salenius
2017, 84.) Kati Kallinen ja kumppanit (2015, 16) toteavat sensitiivi-
syydellé viitattavan usein aiheisiin ja kokemuksiin, jotka tutkittavat
kokevat hipedllisiksi tai jotka ovat jollain tapaa haavoittaneet heita.
Tallaisiin aiheisiin kuuluvat esimerkiksi vakivalta, traumat, sairaudet,
seksuaalinen hyviksikaytto, suru, kuolema ja itsemurha (my6s esim.
Laitinen & Uusitalo 2007).

Sensitiivisten teemojen tutkimus edellyttdd usein myds tutkittavan
lahipiirin huomioimista ja tutkimuksen heille aiheuttamien mah-
dollisten vaikutusten ennakointia. Mikali tutkimuksen aihe kosket-
taa esimerkiksi perheen sisdisid asioita, voi tutkimuksen tekeminen
tuottaa jannitteitd perheen sisélle. (Kallinen ja muut 2015, 173-178;
Ellonen ja muut 2008; Fagerlund ja muut 2014; Polkki 2008, 179; Ma-
keld 2010; Rutanen & Vehkalahti 2019, 14-15; Hamaldinen 2014.)
Joskus emansipatoriseksi eli avoimesti tutkittavien asiaa edistdvik-
si ja sosiaaliseen muutokseen téhtdaviksi tarkoitetut tutkimusasetel-
mat saattavat sisdltda eettisen ristiriidan. Ndin voi olla esimerkiksi
silloin, jos tutkimusaiheet ovat erityisen arkaluonteisia tai jos tutkit-
tavat elévit jollain tapaa haavoittavissa olosuhteissa, kuten laitokses-
sa (Honkatukia, Nyqvist & P6s6 2006), hoivakodissa tai suljetun, esi-
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merkiksi uskonnollisen yhteison, sisdlld (Hurtig 2013; Linjakumpu
2012).

Koulukodissa asuvien nuorten vékivallalle antamiin merkityksiin
kohdistuneen tutkimuksensa eettisyyttd kisitelleessd artikkelissaan
Honkatukia ja muut toteavat (2006, 310-315), ettd samalla, kun hei-
dén tutkimuksensa tuotti rikasta ja moni-ilmeistd kuvausta tutkimus-
kohteen nékokulmasta ja antoi d4nen tutkittaville, se toimi myos tut-
kittavien elamain kohdistuvana interventiona, joka saattoi vaikuttaa
heihin haavoittavasti. Tutkimuksen tekeminen saattoi omalta osal-
taan muuttaa laitoksen arkieldmén rutiineja ja tuoda samalla muu-
toksia my6s nuorten ja henkilokunnan valisiin suhteisiin. Vakivalta
ja siihen liittyvat kokemukset nousivat esille seka yksittdisten nuorten
mielissé ettd ryhmahaastatteluissa. Tutkimuksella saattoi siis olla vai-
kutuksia nuoriin, heiddn kayttdytymiseensd ja vuorovaikutusproses-
seihin laitoksen sisdlld. Tutkijat eivit silti nde asialle ratkaisuna sita,
ettd haavoittuvat erityisryhmat jatettdisiin kokonaan tutkimuksen
ulkopuolelle. Sensitiivinen tutkimusasetelma vaatii tilannekohtaista
herkkyytti ja tietoisuutta kunkin tutkimuskohteen haavoittuvuuteen
liittyvistd erityispiirteistd (Honkatukia ym. 2006, 315). Kysymys on
tutkijan ammattitaidosta, mika karttuu ainoastaan kokemuksen ja hy-
vien eettisten kdytdnteiden opettelun mydtd. Esimerkiksi kandidaa-
tin- ja maisterintutkielmiin niin sensitiiviset aiheet eivit yleensd so-
vi, sillé erityisryhmiin kohdistuva tutkimus ei ole harjoittelun paikka.

Myos etnologisen tutkimuksen eettisid kysymyksid tarkastelleet
Kirsi-Maria Hyt6nen ja Paula Salenius tunnistavat tutkijan tilanne-
kohtaisen herkkyyden osaksi tutkimusetiikkaa ja tutkittavia suojele-
vaa toimintaa. Samalla he korostavat ennakoinnin merkitysta: tutki-
musprosessissa vastaan tulevia eettisid haasteita ja keinoja, joilla
tutkittavia voidaan suojata koko hankkeen ajan, tulee kdyda lapi jo
tutkimusta suunniteltaessa (Hytonen & Salenius 2017, 84, 92.) Tutki-
jan velvoite on kunnioittaa tutkittavien oikeuksia ja ndkemyksid, mité
edistdd sekd perehtyneisyys tutkimusaiheeseen ettd tutkimuksen koh-
teena olevien ryhmien tuntemus. TENKin ohjeessa (2019, 8) koroste-
taan valmistautumisen ja ennakoinnin merkitysta: Jotta véltytaén ai-
heuttamasta tarpeetonta haittaa tutkittaville ja heiddn edustamilleen
yhteisoéille, on tarkedi, etta tutkija perehtyy ennakkoon tutkittavaan
yhteis66n, kulttuuriin sekd ndiden historiaan”
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EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen (2016/679) mukaisesti sellaisis-
sa tutkimusasetelmissa, joissa aiotaan kisitella henkilotietoja, on
keskeista huolehtia siité, ettd tutkittavan oikeuksia suojaavat tieto-
suojaperiaatteet’? toteutuvat. Kéytdnndssa tdma tarkoittaa, ettd koko
aineistonhallinnan kaari tulee olla suunniteltuna jo ennen tutkimuk-
sen aloittamista, jotta tietojen kasittely tapahtuisi turvallisesti ja jot-
ta tutkittavia voidaan informoida asianmukaisesti siitd, mitd tutki-
mukseen osallistuminen tarkoittaa. Aineistonhallinnan késikirjan
mukaan aineistonhallintasuunnitelma on osa tutkimussuunnitelmaa,
“jossa kuvataan, miten tutkimusaineisto hankitaan, miten sita kayte-
tddn ja sailytetddn tutkimusprojektin aikana ja miten mahdollistetaan
aineiston kaytto projektin paatyttyd”. Mikali tutkimusta koskevat olo-
suhteet muuttuvat tutkimuksen aikana, tulee aineistonhallintasuun-
nitelmaa péivittda asianmukaisesti. (Aineistonhallinnan kisikirja, lu-
ku Aineistonhallinnan suunnittelu.)

Yleisen tietosuoja-asetuksen myotd tutkijaa koskee informointi-
velvoite, jonka mukaan tutkijan tulee informoida tutkittavia siitd, mi-
té tietoja tutkimukseen tullaan kerddméaan, mihin tarkoitukseen niitd
kaytetdan, miten ja kuinka kauan tietoja késitelldan sekd mitkéd ovat
tutkittavien oikeudet tietojen suhteen. Tamén lisaksi tutkittaville on
kerrottava rekisterinpitdjan (tutkijan tai tutkimusorganisaation) iden-
titeetti ja yhteystiedot seki tietojen oikeudellinen kisittelyperuste.

2 Tietosuojavaltuutetun toimiston verkkosivuston mukaan Tietosuojaperi-

aatteisiin kuuluu, ettd "henkil6tietoja on

- kasiteltava lainmukaisesti, asianmukaisestijarekisterdidynkannaltalapi-
nakyvasti

- kerattava ja kasiteltava tiettyd, nimenomaista ja laillista tarkoitusta
varten

- keréattava vain tarpeellinen maara henkil6tietojen kasittelyn tarkoituk-
seen nahden

- paivitettava aina tarvittaessa: epatarkat ja virheelliset henkil6tiedot on
poistettava tai oikaistava viipymatta

- sailytettdva muodossa, josta rekisterdity on tunnistettavissa ainoastaan
niin kauan kuin on tarpeen tietojenkasittelyn tarkoitusten toteuttamis-
ta varten

- kasiteltava luottamuksellisesti ja turvallisesti”.
Lahde: Tietosuojavaltuutetun toimisto / Tietosuojaperiaatteet https://
tietosuoja.fi/tietosuojaperiaatteet
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Informointiin tulee liséksi siséltyd tieto siitd, mitd aineistolle tapah-
tuu tutkimuksen jalkeen ja aiotaanko keritty data arkistoida. Jos re-
kisterinpitdjd on nimittidnyt tietosuojavastaavan, myds tdmén yh-
teystiedot tulee ilmoittaa.

Tutkittavien informointi tapahtuu ldhtékohtaisesti kirjallisesti,
yleensd ennalta laaditun tutkimustiedotteen ja tietosuojailmoituksen
muodossa, joihin edelld mainitut tiedot on koottu. Nykyisin monilla
tutkimusorganisaatioilla on kaytdssdaan valmiita lomakepohjia, joita
tutkijat voivat hyodyntai tutkittavien informoinnissa. Kuten Tieto-
suojavaltuutetun ohjeistuksessa todetaan, ei informoinnille ole kui-
tenkaan saddetty tiettyd muotoa, vaan toteutuksessa on huomioitava
ennen kaikkea kohderyhma mahdollisine erityistarpeineen. Keskeis-
td on, ettd informoinnin sisalt6 on tutkittavan kannalta mahdollisim-
man selkedd ja helposti ymmarrettavad. Informoinnin ohella my6s
tutkittavien suostumus tutkimukseen sekd henkil6tietojen kisittelyyn
tulee pyytdd kirjallisesti tai muulla dokumentoitavalla tavalla ennen
tutkimuksen aloittamista. Ennalta muotoillun aineistonhallintasuun-
nitelman pohjalta laadittu informointi ja tutkimusta koskevat sopi-
mukset méarittavét sen, miten tutkimus tullaan kiytannossé toteut-
tamaan. Ne turvaavat samalla sekd tutkittavan ettd tutkijan oikeuksia
tutkimusprosessin aikana. (Aineistonhallinnan kisikirja, luku Infor-
mointi henkil6tietojen kisittelystd; Tietosuojavaltuutetun toimisto
/ Tieteellinen tutkimus ja tietosuoja; Tietosuojavaltuutetun toimis-
to / Kerro kasittelysté rekisteroidylle.) Erityisryhmien tutkimuksessa
tutkittavien tarpeita ja heidan oikeuksiaan kunnioittava informointi
edellyttda huolellista suunnittelua ja tutkijan perehtyneisyytti eetti-
siin erityiskysymyksiin ja niihin vastaamisen keinoihin.

Tutkimuksen kohderyhma

TENK linjaa tutkittavien kohtelusta ja oikeuksista ihmistieteisessa
tutkimuksessa seuraavasti:

Thmiseen kohdistuvan tutkimuksen peruslahtékohta on tutkittavien hen-

kiloiden luottamus tutkijoihin ja tieteeseen. Luottamus siilyy vain, jos
tutkimuksiin osallistuvien henkiléiden ihmisarvoa ja oikeuksia kunnioi-
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tetaan. Samat tutkimustilanteet tai -aiheet voivat herdttda eri ihmisissa
erilaisia reaktioita. Tutkimustilanteisiin voi ja saa kuitenkin siséltyd sa-
mankaltaista henkist4 rasitusta ja tunteiden kokemista kuin arkipdivén ti-
lanteisiin. (TENK 2019, 8.)

Tutkittavien yhteiskunnallisesti haavoittuva asema esimerkiksi va-
hemmiston edustajana korostaa riskié siitd, ettd tutkimukseen osal-
listuminen tai tutkimuksen teko sekd sen tulokset ja niiden julkaise-
minen voivat vahingoittaa tutkittavia (esim. Puusniekka, Eskola,
Itdpuisto, Launonen & Rautsiala 2003; Fingerroos 2017; Stark 2018).

Vammaistutkimuksen eettisend lahtokohtana on oikeuksien edis-
tdminen ja yhdenvertaisuus. Vammaisten oikeuksista sdddetdén esi-
merkiksi Suomen perustuslaissa (1999/731) sekéd kansainvilisesti
YK:n yleissopimuksessa vammaisten henkiléiden oikeuksista
(Convention on the Rights of Persons with Disabilities - CRPD,
YK 2006). YK:n yleissopimuksen 21 artiklan mukaan vammaisille tu-
lee turvata samat oikeudet liittyen sanan- ja mielipiteenvapauteen ja
tiedonsaantiin kuin kaikille muillekin:

Sopimuspuolet toteuttavat kaikki asianmukaiset toimet varmistaakseen,
ettd vammaiset henkil6t voivat kayttdd oikeutta sanan- ja mielipiteen-
vapauteen, mukaan lukien vapaus etsid, vastaanottaa ja vilittda tietoja ja
ajatuksia yhdenvertaisesti muiden kanssa — —.

Kaikkien yhdenvertaisuudesta ja oikeuksista miédratadn myos Suo-
men perustuslain perusoikeuksia maarittelevéssa toisessa luvussa,
esimerkiksi yhdenvertaisuutta (6 §), oikeutta eldméan sekd henkilo-
kohtaiseen vapauteen ja koskemattomuuteen (7 §) seka yksityiseld-
mén suojaa (10 §) koskevissa pykdlissd. (Suomen perustuslaki 1999/
731, 2. luku.)

Laeista ja sopimuksista huolimatta selvitykset (esim. Roulstone
2012; Vesala ym. 2015) ovat osoittaneet, ettd vammaiset ja vajaa-
kykyiset kohtaavat syrjinta4 ja heidin taloudellinen osallisuutensa on
heikompaa kuin ei-vammaisten. Vammaisten yhteiskunnallista osal-
lisuutta tuetaan kuitenkin monin politiikkatoimin, ja vammaisia it-
seddn kuuleva ja heitd osallistava tutkimus on tdrked osa yhden-
vertaisuutta edistdvédd, yhteiskunnallista toimintaa. Sen sijaan, ettd
vammaiset ndhdédin vain tutkimuksen kohteena, on tutkimuseetti-
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sesti kestdvampda pyrkia tutkimukseen, jossa vammaiset ja vajaa-
kykyiset voivat itse osallistua heitd koskevaan ja heiddn eliméiéansa
vaikuttavaan tutkimukseen. Tama edellyttdd sitd, ettd vammaisten ja
vajaakykyisten osallistaminen on tutkimusasetelman ja -kysymyksen
perustana, seka sitd, ettd tutkittavien erityistarpeet huomioidaan ai-
neistonkeruun aikana ja tutkimuksen tuloksien viélittdmisessa.

Tutkijan rooli

Etnografisessa tutkimuksessa tutkijan rooli on korostunut myos
tutkimusetiikan ndkokulmasta tarkasteluna. Tutkija voidaan ym-
martad sekd eettisten valintojen tekijand ja vastuunkantajana ettd
osallisena ja siten suojelua tarvitsevana. Tutkimushankkeen aikana
tutkija tekee keskeiset eettiset valinnat ja kantaa niistd myos vastuu-
ta. Hanen tyotddn helpottavat lait, sdddokset, HTK seka alakohtaiset
eettiset ohjeet ja kédytdnteet, kuten Fingerroos ja Kokko edeltdviassa
luvussa kirjoittavat. Tutkija ei kuitenkaan ole tunteeton, tutkimuk-
sen tyosuunnitelmaa toteuttava kone, vaan saattaa kokea voimakasta
kuormitusta inhimillisissa kohtaamisissa ja tutkimiensa raskaiden ai-
heiden &darelld (ks. Suopajarvi ym. 2019). Tutkittavien lisdksi myos
tutkijoita tulee suojella, ja tutkijoiden hyvinvointi ja tyossa jaksami-
nen tulee ndhdé osana tutkimuseettistd toimijuutta (Hytonen & Sale-
nius 2017, 87).

Sensitiivisten aiheiden tutkimus voi siis tuottaa my6s etnografeille
henkistd kuormitusta, joka jatkuu pitkddn myos kenttdtoiden ja ai-
neistojen keruun paatyttya. Joskus vaikutukset ovat eldimanmittai-
sia. TAma seikka tulee huomioida aina, kun suunnitellaan tutkimusta,
jossa kaytetddn esimerkiksi opiskelijoita avustajina: Onko heilld val-
miuksia haastatella esimerkiksi sellaisia henkil6ité, jotka ovat koke-
neet traumoja, vékivaltaa tai voimakasta henkisté tai fyysistd kipua?
Kokeneillakin tutkijoilla voi olla suuri tarve keskustella tutkimuksen
herdttamisti tunteista, joten tilan antaminen tille tunnetydlle on tér-
kedd. (Hytonen & Salenius 2017; Korjonen-Kuusipuro julkaisussa
Suopajdrvi ym. 2019.) Tutkijoiden oikeudet tyontekijoind seka tutki-
muksen heille mahdollisesti aiheuttamat haitat tulee ennakoida ja
niithin tulee varautua jo hankkeen suunnitteluvaiheessa. Keinoja va-
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rautumiseen ovat haasteiden ennakointi sekd tutkimuskenttdin,
aiheeseen ja tutkittavien niakokulmaan perehtyminen. MyGs esimer-
kiksi haastattelumenetelmiin liittyva koulutus seké tydnohjaus ovat
osa eettisesti kestdvad tutkimusta. (Laitinen & Uusitalo 2007; Kalli-
nen ja muut 2015, 183-188; Hytonen & Salenius 2017.) Hyvé nyrkki-
sdanto on se, ettd sensitiiviset tutkimusaiheet ja erityisiin henkil6-
tietoryhmiin kohdistuva etnografinen tutkimus vaativat vankkaa am-
matillista osaamista.

Eettinen tutkimusprosessi on myos teoreettisen ajattelun ai-
hio. Teoreettinen ldhestymistapa muotoutuu samalla, kun tutki-
muksen tavoitteet asetetaan ja valitaan ndkokulma. Teoreettisen
lahestymistavan muotoilun voi aloittaa pohtimalla omia tutkimuk-
sellisia tavoitteita: "Mihin tutkimuksella pyritddan?” "Onko kysymys
perustutkimuksen teosta ja tiedon lisddmisestd?” “Onko tavoitteena
yhteiskunnallinen vaikuttaminen?” Miten teen tdmad kaiken eettises-
ti oikealla tavalla?” Tutkimuksen tavoitteita pohdittaessa on tdrkeda
huomioida erityisryhmiin liittyvat eettiset kysymykset, silld ne viis-
tamattd ohjaavat myos nidkokulman valintaa ja tutkimuksen rajautu-
mista. Vammaistutkimuksen nédkokulman ja lahestymistavan perus-
tana ovat esimerkiksi valinnat siitd, miten vammaisuus ymmaérretain
ja madritellddn ja millainen rooli tutkimuksella ndhdaén olevan osa-
na vammaisuuden rakentumista. Vammaisten tutkimukseen liittyvin
eettisen suunnittelun keskidssd on kysymys, ovatko vammaiset tutki-
muksen kohteena vai osallisina.

Monitieteinen, eri aloja temaattisesti yhdistavd vammaistutkimus
(engl. Disability Studies) ei rajaudu vain vammaisten jhmisten tutki-
mukseen, vaan sen kautta tarkastellaan laajasti vammaisuutta ja sen
vaikutuksia yhteiskunnassa (esim. Goodley 2014; Riddle 2013; myds
THL 2022). Vammaistutkimuksen vallitseva paradigma, jo 1970-
luvulla kdynnistynyt niin sanottu sosiaalinen vammaistutkimus (engl.
Social Model of Disability) tarkastelee vammaisuutta ensisijaisesti yh-
teiskunnallisten, syrjdyttavien mekanismien tuottamana sosiaalisena
kategoriana (ks. Oliver 2013; Thomas 2004). Vammaisuutta ei siis
nihdé vain vamman aiheuttamana yksilon ominaisuutena, vaan sen
ndhddan muodostuvan kulttuurisesti rakentuvien normatiivisten ar-
vojen ja niitd noudattelevien ja toisintavien yhteiskunnallisten kay-
tantojen kautta. Tutkimus kohdistuukin usein vammauttaviin (engl.
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disabling) rakenteisiin, niitd taustoittaviin arvoihin ja vaikutuksiin
yksiloiden elamaéssa.

Sosiaalinen vammaistutkimus on lihtokohdiltaan rakentunut
vammaisten asioiden edistamisen eetokselle (Oliver 2013). Keskeista
on vammaisten yhdenvertaisuuden edistiminen ja osallisuuden lisaa-
minen. Vammaistutkimukseen liittyvien hankkeiden suunnittelua,
toteutusta ja tiedon vilittdmistd ohjaakin usein emansipatorinen ote,
mika tuo oman lisansi eettiseen suunnitteluun (ks. Komulainen &
Hameenaho 2019). Emansipatorinen tutkimus liikkuu tieteen, poli-
tiikan ja kansalaisvaikuttamisen vélimaastossa, mikd korostaa eetti-
sen suunnittelun tarvetta (ks. Fingerroos 2017). Yhteiskunnallisen
vaikuttamisen tavoite vie kentille, jossa tutkija joutuu tarkasti mietti-
madn, keitd tulee kuulla ja keille tietoa tulee vilitta4, jotta tutkimus
ei jdisi “vain” vammaisuuden tutkimukseksi, vaan se palvelisi myds
yhteiskunnallista muutosta ja vammaisten asioiden edistamistd. Toi-
saalta tiedon soveltaminen ja hyodyntdminen erilaisissa, esimerkiksi
poliittisissa yhteyksissé, korostaa tarvetta ennakoida tutkittaville
mahdollisesti aiheutuvia ei-toivottuja seurauksia (Pinder 2010;
Hémeenaho, Ylipulli & Suopajirvi 2018.)

Tutkimusetiikan kannalta on hyvin tdrkedd tunnistaa ja kertoa
avoimesti se, millaisia yhteiskunnalliseen muutokseen tidhtdavia ta-
voitteita tutkimuksella on. Emansipatorista, vammaisuuteen liitty-
vai tutkimusta suunnitellessa voi hyddyntda esimerkiksi soveltavan
antropologian (engl. applied anthropology, public anthropology) alalla
kaytya keskustelua tutkijoiden vastuista tutkittaviaan kohtaan, tutki-
joiden asemasta tiedonvilittdjind erilaisille yleisoille sekd pohdintaa
subjektiivisuuden ja objektiivisuuden mahdollisuuksista (ks. esim.
Rylko-Bauer ja muut 2006, 184; Fassin 2017; Himeenaho ja muut
2018).

Aineistonhallinnan suunnittelu

Aineistonkeruu kerryttda tutkittavista tietoja, jotka kuuluvat tieto-
suojalainsddddnnoén piiriin. Tietoarkiston ylldpitdmén Aineiston-
hallinnan kisikirjan (ks. myos Fingerroos & Kokko tdssd teoksessa)
mukaan aineiston tiedot ovat sensitiivisid, mikali ne kasittelevit tieto-
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suojalainsdddannon mukaisiin erityisiin henkilotietoryhmiin lukeu-
tuvia tietoja, joista ilmenevit esimerkiksi geneettiset ja terveyttd kos-
kevat tiedot. Sensitiivisten aineistojen hallintaan, tallentamiseen ja
anonymisointiin liittyvét sdadokset tulee kdyd4 lapi jo ennen aineis-
tonkeruun aloittamista, jotta tutkimus voidaan toteuttaa osallisten
kannalta turvallisella ja tietosuojalainsdddannon kriteereja noudat-
tavalla tavalla. Aineistonhallinnan suunnittelu edellyttda usein myos
konkreettisia ennakkotoimia, joihin kuuluu esimerkiksi aineiston-
keruuseen soveltuvien laitteiden ja (tieto)turvallisen sdilytystilan
hankkiminen. Aineistonhallinnan suunnitelma on tydviline, joka
ohjaa tutkimusdatan keruuta ja kiyttod koko hankkeen keston ajan ja
my0s sen padttymisen jalkeen, ja se on syyta tehdd jo osana tutkimus-
asetelman auki kirjoittamista.

Vajaakykyisten henkiloiden tutkimus todennékoéisesti edellyttdad
eettistd ennakkoarviointia, jonka tarkoituksena on kartoittaa mah-
dolliset tutkimuksen toteuttamiseen liittyvét riskit ja arvioida, ovatko
aineistonhallintasuunnitelmassa esitetyt keinot riskien ja vahingon
valttamiseksi riittavid. TENK ja yliopistot ovat antaneet selkeit oh-
jeistukset siitd, missé tilanteissa eettistd ennakkoarviointia tulee ha-
kea ja kuinka lausuntopyynt6 tehddan. (Ks. TENK 2019, 14-21.)
Tutkimusasetelmissa, joissa kdsitelladan henkildtietoja, voi olla tar-
peen laatia myds vaikutustenarviointi (engl. Data Privacy Impact
Assessment), jonka tarkoituksena on Tietosuojavaltuutetun toimiston
ohjeen mukaisesti “auttaa tunnistamaan, arvioimaan ja hallitsemaan
henkil6tietojen kasittelyyn siséltyvid riskejd”. Vaikutustenarviointi on
laadittava tilanteissa, joissa suunniteltuun henkil6tietojen kisittelyyn
todennékaisesti liittyy merkittdvid tietosuojariskejd tai muita mah-
dollisia riskejé tutkittavien oikeuksille tai vapauksille. (https://tieto-
suoja.fi/vaikutustenarviointi.) Ennen tutkittavien rekrytoimista on
my0s syytd selvittda, tarvitaanko tutkimukselle esimerkiksi kunnan,
kaupungin tai kohdeorganisaation lupa, mikali tutkittavat asuvat esi-
merkiksi hoivakodissa (Kettunen 2018).
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Tietolaatikko: Vaikutustenarviointi

Yleisen tietosuoja-asetuksen 35 artiklan mukaisesti tutkimusasetelmissa,
joissa henkilstietojen kisittely voi aiheuttaa korkean riskin henkilén oi-
keuksille ja vapauksille, tulee ennen kisittelyn aloittamista laatia ns. vai-
kutustenarviointi. Vaikutustenarvioinnin avulla pyritdan tunnistamaan ja
ehkiisemiin mahdolliset henkilstietojen kisittelyyn liittyvat riskitekijat.
Tietosuojavaltuutetun toimiston verkkosivuilta |8ytyvan kuvauksen mu-
kaan "vaikutustenarvioinnissa kuvataan henkilétietojen kisittelyd, ar-
vioidaan kisittelyn tarpeellisuutta, oikeasuhteisuutta ja henkilstietojen
kasittelystd aiheutuvia riskeja seka tarvittavia toimenpiteit3, joilla riskei-
hin puututaan”. Vaikutustenarviointi vaaditaan etenkin silloin, jos tut-
kimuksessa kisitelldan laajamittaisesti erityisid henkilstietoryhmii tai
muita arkaluonteisia tietoja (esimerkiksi rikkomuksia tai rikostuomioi-
ta), kisitelldan heikossa asemassa olevien henkilétietoja, yhdistellddn
tietokokonaisuuksia tai jos henkildtietojen kisittelyssa kidytetdan uutta
teknologiaa. Lisdksi arviointi vaaditaan, mikili henkilén henkilokohtai-
sia ominaisuuksia arvioidaan laajamittaisesti automaattisen késittelyn
avulla ja arvio vaikuttaa merkittdvisti hineen tai hanen oikeuksiinsa tai
jos yleisélle avointa aluetta valvotaan jirjestelmillisesti ja laajamittai-
sesti. (Tietosuojavaltuutetun toimisto / Vaikutustenarviointi.)

Tarkempi listaus vaikutustenarviointia edellyttavistd kisittelytoimista
sekd ohjeistus vaikutustenarvioinnin tekemiseen |6ytyy Tietosuojaval-
tuutetun toimiston verkkosivulta: https://tietosuoja.fi/vaikutustenarvi-
oinnin-tekeminen.

Lisaksi useilla tutkimusorganisaatioilla on olemassa valmiita lomake-
pohjia arvioinnin suorittamiseksi. Mikali rekisterinpitdja (tutkija tai tut-
kimusorganisaatio) on nimittanyt itselleen tietosuojavastaavan, tulee
t4td konsultoida vaikutustenarviointia tehtdessi. Tietosuojavaltuutetun
toimiston ohjeistuksen mukaan tilanteissa, joissa vaikutustenarviointi
osoittaa, ettd henkilétietojen kasittely aiheuttaisi korkean riskin tutkitta-
valle eika rekisterinpitéja ole omilla toimenpiteilldén saanut riskia alhai-
semmaksi, tulee asiasta olla yhteydessa Tietosuojavaltuutettuun, joka
ohjeistaa tarvittavista jatkotoimista. (Tietosuojavaltuutetun toimisto /
Ennakkokuuleminen; Tietosuoja-asetus 2016/679, 35 ja 36 artikla.)

Erityisryhmien tutkimuksessa aineistonkeruuseen liittyy my6s mui-
ta eettisid erityiskysymyksid. Inklusiivisen tutkimuksen yhdenvertai-
suutta korostava arvoperusta sekd tutkittavien kuulemista edistavit
menetelmét edistdvat vammaisten tutkittavien mahdollisuutta osal-
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listua heitd koskevaan ja heihin vaikuttavaan tutkimukseen (Nind
2014). Tutkittavien osallisuuden edistdminen liittyy my6s laajempiin,
kriittisen tutkimuksen tavoitteisiin ja pyrkimyksiin tasa-arvoistaa
tutkimukseen liittyvié valtasuhteita (ks. Davis 2009). Vammaisia kos-
kevan tutkimuksen kohdalla eettinen velvoite huomioida tutkittavien
oikeudet korostuu, koska arvojen siirtiminen tutkimuksen toteu-
tukseen ja kdytantoihin edellyttdd usein erityismetodeja tutkittavien
informoinnissa ja aineistonkeruun aikana. Osallisuutta edistdvin
tutkimuksen suunnittelun lahtokohtana tuleekin olla se, etta osal-
listuminen on kidytdnnossa mahdollista eikd ketddn syrjaytetd tutki-
muksesta esimerkiksi apuvilineiden tai avustajien tarpeen vuoksi.
Vammaisten osallisuuden perustana on itseméaraamisoikeus, jolla
tarkoitetaan yksilon oikeutta méaritd omasta elaimaisté ja oikeutta
padttad itseddn koskevista asioista. Itseméadaradmisoikeus on jokaiselle
kuuluva perusoikeus. (THL 2022)

Vajaakykyisten tutkittavien suostumus tutkimukseen
ja henkil6tietojen kasittelyyn

Ihmiseen kohdistuvassa tutkimuksessa keskeinen eettinen lahtokohta
on tietoon perustuva eettinen suostumus, jonka mukaan ihmisté ei
saa ottaa tutkittavaksi ilman, ettd hineltd on hankittu (aina kun mah-
dollista kirjallinen) suostumus niin, ettd henkilé ymmértda tutki-
muksen merkityksen riskeineen ja tietdd, mihin héneltd kerattyja
tietoja kaytetddn. Lisdksi tutkimukseen osallistumisen on oltava va-
paaehtoista ja tutkittavan tulee voida koska tahansa keskeyttaa tai pe-
ruuttaa osallistumisensa tutkimukseen. Tutkittavan tulee myos saada
tietoa tutkimuksen sisallosta, henkilotietojen kasittelysta sekd kaytén-
non toteutuksesta ja tavoitteista. Tutkittavalla on myo6s oikeus tietdd
olevansa tutkittavana erityisesti tilanteissa, joissa tutkija on tutkitta-
vaan nahden myos jossain muussa kuin tutkijan roolissa (esimerkik-
si esimiehend, opettajana, kollegana tai sosiaalityontekijand). (TENK
2019, 8-9; Aineistonhallinnan Kisikirja, luku Informointi henkil6-
tietojen kisittelystd; Kuula-Luumi 2020.)

Laki lddketieteellisestd tutkimuksesta (1999/488) mairittaa, etta
henkilon ollessa mielenterveyden héirion, kehitysvammaisuuden tai
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muun vastaavan syyn vuoksi kykeneméton pétevésti antamaan suos-
tumustaan tutkimukseen, voi suostumuksen antaa hinen ldhiomai-
sensa, muu ldheinen tai hdnen laillinen edustajansa. Samaan lakiin
nojaa myos Tutkimuseettisen neuvottelukunnan laatima ohje Ihmi-
seen kohdistuvan tutkimuksen eettiset periaatteet ja ihmistieteiden eet-
tinen ennakkoarviointi Suomessa (2019). Ohjeessa kuitenkin painote-
taan, ettd vajaakykyisen henkilon ollessa tutkittavana suostumuksen
antaa ensisijaisesti tutkittava itse. Vajaakykyiselle on myos annettava
tietoa tutkimuksesta tavalla, jonka hén pystyy ymmartdmaédn. (TENK
2019, 10.)

Sen lisaksi, ettd tutkittavalta (tai timéin edustajalta) tarvitaan suos-
tumus tutkimukseen, tulee 25.5.2018 voimaan tulleen EU:n tieto-
suoja-asetuksen ja tatd seuranneen Tietosuojalain (2018/1050) mu-
kaan henkilotietojen kisittelylle tutkimuksessa olla aina laillinen
kasittelyperuste. Taman lisdksi erityisiin henkildtietoryhmiin kuulu-
via henkil6tietoja saa kisitelld ainoastaan silloin, kun niille 16ytyy ns.
poikkeusperuste. Molemmissa tapauksissa kisittelyperuste on valitta-
va ennen aineiston kisittelyn aloittamista, ja se on ilmoitettava myds
tutkittavalle. Tutkimukseen valitut kisittelyperusteet maarittavat
myo6s sen, millaisia oikeuksia tutkittavalla on tietoihinsa tutkimuk-
sen aikana ja sen paityttyd. (Tietosuoja-asetus 2016/679, 6 artikla,
kohta 1 ja 9 artikla, kohta 2; Tietosuojalaki 2018/1050,3 §,4 5,6 § ja
7 §; Aineistonhallinnan kasikirja, luku Informointi henkilétietojen
kasittelystd; TENK 2019.) Terveyteen liittyvind tietoina myds henki-
16n kehitysvamma tai toimintarajoitteisuus voidaan katsoa kuulu-
vaksi edelld mainittuihin erityisiin henkil6tietoryhmiin. Néin ollen
vammaisten henkiléiden tutkiminen sisdltda ldhtokohtaisesti laillista
kasittelyperustetta vaativan tutkimusasetelman, mikéli tieto vammai-
suudesta otetaan mukaan tutkimukseen.

Tieteellisessa tutkimuksessa henkil6tietojen kasittelyperusteena
voivat olla rekister6idyn suostumus (EU 2016/679 6.1 a) ja rekisterin-
pitdjan tai kolmannen osapuolen oikeutettujen etujen toteuttaminen
(EU 2016/679 6.1 f) sekd EU:n tai kansallisen lainsddddnnon nojal-
la yleistd etua koskevan tehtavan suorittaminen (Tietosuojalain 4 §:n
3 kohta). Joissain tapauksissa kisittelyperusteena voi olla myds rekis-
terinpitajan lakisdateisen velvollisuuden noudattaminen, mikali re-
kisterinpitdjan lakisadteisiin velvollisuuksiin kuuluu henkilétietojen
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kasitteleminen (EU 2016/679 6.1 ¢). Tietosuoja-asetuksen 9. artiklan
mukaisesti erityisten henkil6tietoryhmien kasittely tutkimuksessa on
mahdollista silloin, kun tutkittava on antanut tihin nimenomaisen
suostumuksen (EU 2016/679 9.2 a) tai kun henkilétietojen kisittely
on tarpeen yleisen edun mukaisia arkistointitarkoituksia taikka tie-
teellisid ja historiallisia tutkimustarkoituksia tai tilastollisia tarkoi-
tuksia varten (Tietosuojalain 6 §:n 7 kohta).* (Tietosuojavaltuute-
tun toimisto / Tieteellinen tutkimus ja tietosuoja; Tietosuoja-asetus
2016/679; ks. myos Tietosuojalaki 2018/1050,4 §ja 6 §.)

Erityistd huomiota tulee kiinnittdd tutkittavan informointiin, mi-
kali tutkimuksessa kasitelldadn henkildtietoja ja kasittelyperusteena
kaytetddn tutkittavan suostumusta tai erityisten henkil6tietoryhmien
kohdalla tutkittavan nimenomaista suostumusta. Rekisteréidyn suos-
tumuksen tulee olla vapaaehtoinen, yksildity, tietoinen ja yksiselit-
teinen selked tahdonilmaisu, jolla tutkittava antaa luvan henkildtie-
tojensa kasittelyyn. Suostumus tulee my6s voida peruuttaa milloin
tahansa.! (Tietosuoja-asetus 2016/679, 4 §, kohta 11; Tietosuojaval-
tuutetun toimisto / Rekisterdidyn suostumus.)

Erityismetodit informoinnissa ja aineistonkeruussa

Tutkija voi kéyttad apunaan selkokieltd seki erilaisia teknisid ja au-
diovisuaalisia ratkaisuja informoidessaan vajaakykyisid tai vammai-
sia henkil6ita tutkimuksen tarkoituksesta ja lupakéytanteistd. Samat
metodit toimivat apuna myos itse aineistonkeruussa. (Aineistonhal-
linnan kisikirja, luku Informointi henkil6tietojen kisittelysta.) Selko-
keskuksen (2021) maaritelman mukaan “selkokieli on suomen kielen

3 Rikostuomioita ja rikkomuksia koskevasta tietojenkasittelysta tieteellisessa
tutkimuksessa saadetaan Tietosuojalain 7 §:n 1 mom. 2 kohdassa. (Tieto-
suojalaki 2018/1050.)

4 Tietoon perustuva suostumus osallistua tutkimukseen ei ole sama asia kuin
suostumus, jota kaytetaan henkilotietojen laillisena kasittelyperusteena,
vaan suostumus henkil6tietojen kasittelyyn on kysyttava aina erikseen ja
sen on taytettava Tietosuoja-asetuksen mukaiset vaatimukset. (TENK 2019,
8.)
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muoto, joka on mukautettu sisalloltadn, sanastoltaan ja rakenteeltaan
yleiskieltd luettavammaksi ja ymmérrettdvimméksi. Se on suunnattu
ihmisille, joilla on vaikeuksia lukea tai ymmartdd yleiskieltd”. Myos
YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista velvoittaa
21 artiklassaan sopimusosapuolia huolehtimaan siité, ettd "vammai-
silla henkil6illd on oikeus sanan- ja mielipiteenvapauteen, mukaan
lukien vapaus etsid, vastaanottaa ja vilittaa tietoja ja ajatuksia yhden-
vertaisesti muiden kanssa seké kayttden kaikkia valitsemiaan tdmén
yleissopimuksen 2 artiklassa madriteltyjd viestintimuotoja”. Edelld
mainittuihin viestintimuotoihin kuuluvat muun muassa tekstin nayt-
taminen, pistekirjoitus, saavutettava multimedia seki kirjalliset, kuu-
loon perustuvat, selkokieliset, ihmisdaneen perustuvat sekd puhetta
tukevat ja korvaavat viestintdtavat.’ (YK:n yleissopimus vammaisten
henkiléiden oikeuksista 2016/27, 2 ja 21 artikla.) Monilla tutkimus-
organisaatioilla on kédytdssddn valmiita selkokielisid tutkimuslomak-
keita tutkittavien informointia ja suostumusta varten, ja toisinaan
tutkijat laativat nditd itse (ks. esim. Olli 2019).

Tiedonkeruussa voi hyddyntda joko yhté tai useampaa edelld mai-
nittua kommunikaatiota korvaavaa tai sitd tukevaa viestinndn muo-
toa, tutkittavan henkil6n toimintarajoitteesta riippuen (Ahponen
2008, 53-54; Farmer & Macleod 2011, 42-57). Kielellisesti ja kogni-
tiivisesti vajaakykyisten henkildiden kohdalla ensiarvoisen tdrkeda
on varmistaa, ettd tutkittavat ymmartavit heille sanotun ja pystyvit
ilmaisemaan omia ajatuksiaan heille parhaiten sopivilla keinoilla.
Téllaisissa tapauksissa myds tutkijalta vaaditaan taitoa muotoilla
kiyttiménsd kasitteet tarpeeksi ymmarrettaviksi ja taitoa pyytda
tarvittaessa selvennystd niihin vastauksiin, joita he eivdt ymmarra.
(Dowse 2009, 148-149.) Haastattelutilanteissa vuorovaikutukseen
vaikuttavat merkittdvasti my0s ilmeet ja eleet. Verneri.net — verkko-

5 YK:nyleissopimuksen2.artiklassakaikenkaikkiaan viestintdmuodoiksi maa-
ritelldan kielet (puhutut kielet seka viittomakielet ja muut ei-puhutun kie-
len muodot), tekstin ndyttaminen, pistekirjoitus, taktiilikommunikaatio,
isokirjaintekstit, saavutettava multimedia seka kirjalliset, kuuloon perus-
tuvat, selkokieliset, ihmisdaneen perustuvat sekd puhetta tukevat ja kor-
vaavat viestintatavat seka -keinot ja -muodot seka saavutettava tieto- ja
viestintateknologia.
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palvelu kehitysvammaisuudesta -verkkosivusto (2021) kehottaakin
kiinnittdmé4dn huomioita myds naihin seikkoihin paremman kom-
munikaatioyhteyden muodostamiseksi. Kuten Kallinen ja kumppanit
(2015, 64-65) muistuttavat, voidaan aineistoa kerittaessa haastatte-
lujen ohella kayttda visuaalisia ja osallistavia menetelmii, kuten ver-
kostokarttoja, péivikirjan kirjoittamista tai piirrettavid elamanviivaa,
jonka avulla hahmotellaan tutkittavan elimantapahtumia ja ajan kul-
kua.

Edelld mainitut menetelmat voivat olla hyodyksi etenkin sensitiivi-
sien ajheiden ja kohderyhmien kanssa. Keskeistd on myds toteuttaa
keruu paikassa, joka on tutkittavalle esteeton. Tarvittaessa tutkija voi
tehdd haastattelun esimerkiksi kohdehenkil6n omassa kodissa tai jar-
jestdd muun tilan ominaisuuksiltaan sellaiseksi, ettd tutkittava pystyy
mahdollisimman hyvin vastaanottamaan tutkimuskysymykset ja va-
littimaén tietoa. Apuna voivat toimia my6s henkilokohtaiset avusta-
jat. (Ahponen 2008, 41, 47.)

Tiedon valittaminen ja tulosten julkaiseminen

Tutkimus ei suinkaan péity siihen, kun aineisto on keritty ja analy-
soitu. Mydskiddn tutkimusten tuloksien vilittdminen tiedeyhteisolle
tieteellisind artikkeleina tai esityksind ei valttamatta riitd tutkimuk-
sen tavoitteiden saavuttamiseksi. Mitd enemman tutkimus on pyrki-
nyt yhteiskunnalliseen vaikuttamiseen - tutkittavien asioiden edista-
miseen sekd sosiaaliseen muutokseen - sitéd tirkedimpdi on pohtia
keinoja, joilla tutkittua tietoa valitetddn eri yleisdille. Etnografisessa
tutkimuksessa on usein sisddnkirjoitettuna pyrkimys vaikuttaa tutkit-
tavien tilanteen parantamiseen esimerkiksi nostamalla esiin raken-
teellisia epakohtia ja syrjivid mekanismeja (Rylko-Bauer ym. 2009;
Héameenaho 2017). Tavoitteiden toteutuminen edellyttda siten myds
pyrkimysté vaikuttavuuteen akateemisen maailman ulkopuolella.

Se, miten tuloksia vilitetddn eteenpdin, vaikuttaa siihen, millaisia
vaikutuksia tutkimuksella on yhteiskunnallisesti tai tutkittavien eld-
madssd. Antropologi ja sosiologi Didier Fassin (2017) on korostanut
tutkimuksen paittymisen jalkeen tapahtuvien asioiden, esimerkiksi
tutkittavien tai muiden yleis6jen julkisten reaktioiden, merkitystd
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tutkimuksen todellisen vaikuttavuuden arvioinnin kannalta. Han
erottaa toisistaan tulosten julkaisemisen (publication) tulosten julkis-
tamisesta ja julkiseen keskusteluun tuomisesta (publicization). Erot-
telulla Fassin kiinnittdd huomion my®6s tutkijan vastuisiin liittyen
sithen, miten tutkimuksen tuloksia kiytetddn ja miten etnografisin
menetelmin tuotettua tietoa tulkitaan eri yhteyksissa. Erityisesti poli-
tisoituneissa aiheissa sekd aina, kun tutkimuksen kohteena ovat eri-
tyisryhmat, tulee tutkittavien suojelu nahda tutkijan keskeiseni eetti-
send velvollisuutena.

Tulosten julkistaminen ja siten tutkimuksen yhteiskunnallisen
vaikuttavuuden varmistaminen on myos tutkimuseettinen velvoite.
Etenkin tilanteessa, jossa tutkittavat ovat vajaakykyisia, tulee tulosten
viestinnédssd huomioida saavutettavuus eli se, ettd tutkittavilla itsel-
ldan on mahdollisuus perehtyé heitd koskevaan ja heiddn elimadnsa
vaikuttavaan tutkimukseen ja sen tuloksiin. Tutkimuksen tuloksista
viestittdessd keskeisend eettisend tavoitteena voidaan siten nahda yh-
denvertaisuuden toteutuminen. Tutkimusprosessin kontekstissa ta-
ma tarkoittaa sekd vammaisten oikeutta osallistua heitd koskevaan
ja heiddn elimédinsd vaikuttavaan tutkimukseen ettd saada tietoa
tutkimuksen etenemisesti ja sen tuloksista saavutettavassa® muodos-
sa. YK:n yleissopimuksessa vammaisten henkildiden oikeuksista to-
detaan:

Sopimuspuolet toteuttavat kaikki asianmukaiset toimet varmistaakseen,
ettd vammaiset henkil6t voivat kayttaa oikeutta sanan- ja mielipiteenvapau-
teen, mukaan lukien vapaus etsid, vastaanottaa ja vélittda tietoja ja ajatuksia
yhdenvertaisesti muiden kanssa sekd kéyttden kaikkia valitsemiaan tdiméan
yleissopimuksen 2 artiklassa maériteltyja viestintdmuotoja, muun muassa:
a) antamalla suurelle yleisélle tarkoitettua tietoa vammaisille henkil6ille
oikea-aikaisesti ja ilman lisakuluja sellaisessa saavutettavassa muodossa
ja sellaista saavutettavaa teknologiaa kédyttden, jotka soveltuvat eri tavoin

6 Laki digitaalisten palvelujen tarjoamisesta (306/2019) maarittaa saavutet-
tavuudella tarkoitettavan "periaatteita ja tekniikoita, joita on noudatetta-
va digitaalisten palvelujen suunnittelussa, kehittamisessa, yllapidossa
ja paivittamisessd, jotta ne olisivat paremmin kayttajien, erityisesti vam-
maisten henkildiden, saavutettavissa”. https://www.finlex.fi/fi/laki/alku-
p/2019/20190306#Pidp448018720
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vammaisille henkiléille - —. (YK:n yleissopimus vammaisten henkiléiden
oikeuksista 2016/27, 21 artikla.)

Saavutettavuutta voi lisdtd selkokielisilld julkaisuilla, kirjoittamalla
erityisryhmid edustavien jérjestojen lehtiin sekd pitdmalld yleistajui-
sia esitelmid esimerkiksi vammaisjérjestojen tilaisuuksissa ja semi-
naareissa. Keskeistd on pyrkid varmistamaan, ettd tutkittu tieto ei jad
vain suoritusmerkinnoéiksi tutkijan akateemiseen meriittilistaan vaan
hyodyttdd myos vammaisia ja vajaakykyisid — heitd, joiden osallistu-
minen tutkimukseen on ollut hankkeen toteuttamisen ja onnistumi-
sen lahtokohtana.

Lopuksi

Antropologista ja kaikkea ihmistieteistd tutkimusta ohjaa yksiselittei-
nen ohje: "Ali aiheuta haittaa -~ Do no harm!” Mutta kuinka se kiy-
tdnndssd toteutetaan? Yleiset eettiset ohjeet sekd esimerkiksi anony-
misointiin ja aineistonhallintaan liittyvat sddnnot ja ohjeet koskevat
kaikkea tutkimusta, mutta tiettyjen aiheiden ja tutkittavien ryhmien
kohdalla tutkimuksen eettiseen suunnitteluun ja toteutukseen liittyy
erityiskysymyksid. Olemmekin koonneet timén luvun loppuun oh-
jeita ja linkkejd, joiden kautta sensitiivisid aiheita, arkaluontoista tie-
toa ja erityisryhmid kasittelevad tutkimusta voi ldhted suunnittele-
maan.

Tietolaatikko: Tyokalupakki sensitiivisten aiheiden
tutkijoille

Tutkimusasetelma, tutkimuksen tavoitteet ja teoreettisen ldhestymista-

van valinta

— Selvits, tarvitaanko tutkimukselle eettinen ennakkoarviointi. Ks.
TENKin ohjeistus eettisen ennakkoarvioinnin lausuntopyynnén teke-
miseksi: https://www.tenk.fi/sites/tenk.fi/files/Ihmistieteiden_eetti-
sen_ennakkoarvioinnin_ohje_2019.pdf.
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- Tee aineistonhallinnan suunnitelma jo osana tutkimussuunnitelmaa,
ennen aineistonkeruun kdynnistymisti. Ks. Tietoarkiston ohje suun-
nitelman laatimiseksi osoitteesta: https://www.fsd.uta.fi/aineiston-
hallinta/fi/aineistonhallinnan-suunnittelu.html.

Aineistonkeruu ja tutkittavien erityistarpeiden huomiointi

- Perehdy tutkittavien oikeuksiin ja niihin liittyviin tutkijan vastuisiin
TENKin ohjeen mukaan: https://www.tenk.fi/sites/tenk.fi/files/Ih-
mistieteiden_eettisen_ennakkoarvioinnin_ohje_2019.pdf.

— Selvitd, miten saat kdyttoési tietoturvalliset laitteet, tilat ja ohjelmis-
tot, joita sensitiivisen aineiston keruu ja sdilyttdminen mahdollisesti
vaatii. Konsultoi tarvittaessa kotiorganisaatiosi tietosuojavastaavaa
tai henkil63, joka vastaa tietoturvaan liittyvista asioista.

— Selvits, tarvitaanko tutkimukselle henkilstietojen kisittelyd koskeva
vaikutustenarviointi. Ks. Tietosuojavaltuutetun ohje osoitteesta: htt-
ps:/[tietosuoja.fi/vaikutustenarviointi.

- Selvité, tuleeko tutkimukselle hakea lupa kunnalta, kaupungilta tai
mahdolliselta kohdeorganisaatiolta, josta tutkittavia rekrytoidaan.

— Perehdy tutkittavan erityisryhmin erityistarpeisiin. Ota haltuun YK:n
yleissopimus vammaisten henkiléiden oikeuksista:
https://www.un.org/development/desa/disabilities/con-
vention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities /conven-
tion-on-the-rights-of-persons-with-disabilities-2.html.

- Hyddynni vammaisten ja vajaakykyisten tutkimuksen kohdalla esi-
merkiksi seuraavia sivustoja:

Verneri.net — Verkkopalvelu kehitysvammaisuudesta -sivusto:
https://verneri.net/

Itsemadrdamisoikeus ja kommunikointi: https://verneri.net/
yleis/itsemaaraamisoikeus-ja-kommunikointi

Tuettu paatéksenteko: https://verneri.net/yleis/tuettu-paatok-
senteko

Vaikeimmin vammaisten piitoksenteon tukeminen: https://
verneri.net/yleis /vaikeimmin-vammaisten-paatoksenteon-tuke-
minen

Viestinta

- Valmistaudu viestimaan tutkimuksesi tuloksista tutkittaville saavu-
tettavalla tavalla, eri viestintimuotoja hyddyntden. Huomioi YK:n
yleissopimus vammaisten henkiléiden oikeuksista.

- Tarjoa rohkeasti tutkimukseesi perustuvaa suullista esityst4 tai teks-
tid esimerkiksi paikallisille vammaisjarjestaille.
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