ELINVOIMAA JA HYVINVOINTIA POHJOISEEN :: oamlk.fi

ePooki

OULUN AMMATTIKORKEAKOULUN TUTKIMUS- JA KEHITYSTYON JULKAISUT ISSN 1798-2022

ePooki 43/2017

Vuorovaikutus ja eettinen toiminta erityisrynmiin kuuluvien
iIhmisten tutkimuksessa

Koivisto Kaisa
30.11.2017 ::

Eettisten kysymysten pohdinta on erityisen tarkeda, kun tehdaan tutkimusta sosiaali- ja
terveysalalla, esimerkiksi potilaiden kokemuksista hoidostaan ja kun on kysymys haavoittuviin
ryhmiin kuuluvien ihmisten tutkimukseen osallistumisesta. Mielenterveysongelmista karsivat
ihmiset kuuluvat haavoittuviin tutkimukseen osallistuvien ryhmiin.

Tutkimuksen tekemiseen liittyv&& vuorovaikutusta eettisestd nakdkulmasta on kuvattu suhteellisen vahan
tutkimusartikkeleissa ja kirjallisuudessa. Tassa artikkelissa kuvaan eettistad toimintaani ja vuorovaikutusta
tutkimukseen osallistuvien potilaiden ja minun (tutkijan) valilla. Kirjoitus perustuu véaitoskirjatutkimukseeni
"Koettu hallitsematon minuus psykoottisen potilaan hoitotydn lahtokohdaksi" ! ja artikkeliin, joka on julkaistu
Nursing Ethics lehdessa 2. Toteutin vaitdskirjatutkimuksessani fenomenologista lahestymistapaa ja tutkimus

kuului hoitotieteen alaan. Tutkimuksessani olin kiinnostunut potilaiden kokemuksista psykoosistaan ja autetuksi
tulemisestaan sairaalahoidon aikana.

Eettiset valinnat ohjaamassa tutkimuksen tekoa

Terveydenhuollon ja hoitotydn padmaarana on terveyden edistaminen, sairauksien ehkaisy ja hoito seka
karsimyksen lieventaminen. Potilaan ja hoitavien ihmisten suhde perustuu luottamukseen. Hoitosuhteen aikana
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kasitellaan inmisten arkaluonteisia terveyteen liittyvia asioita ja puuttumaan niihin. Hoitaminen on
perusluonteeltaan inhimillista toimintaa, jonka avulla pyritadn hyvaan osana ammatillista hoitotyota
Tutkimukseen liittyvien eettisten kysymysten pohdinta on erityisen tarke&aé, kun tutkitaan inhimillistd toimintaa
tai potilaiden kokemuksia terveydestaan ja hoidostaan. Kun tutkimukseen osallistuvat kuuluvat haavoittuviin
ryhmiin, kuten mielenterveysongelmista kérsivat ihmiset, tulee tutkimuseettisid kysymyksia kuvata ja
argumentoida perusteellisemmin. Samoin kun tutkitaan ihmisten ainutlaatuisia kokemuksia sensitiivisista
aiheista, on eettisten valintojen argumentointi tarkeda. Tutkimustoiminnan ja tutkimukseen liittyvien
ratkaisujen tulee olla eettisesti lapinakyvia. Tutkimusprosessi sisaltda tutkimukseen osallistuvien valintaan,
tutkimusaiheen sisaltéoon ja tutkimuksen kaytadnnon toteutukseen liittyvat eettiset kysymykset. Liséksi eettiset
kysymykset ja niiden huomiointi ilmenevéat tutkimustulosten julkaisemiseen liittyvissa ratkaisuissa.

Sosiaali- ja terveysalaan, inhimilliseen toimintaan ja asiakkaiden kokemuksiin liittyvia tutkimuksia séatelevat
yleiset, kansainvaliset ja kansalliset eettiset lait, ohjeet ja sdannoét, joita tutkijan tulee noudattaa tutkimusta
tehdessaan. Merkittdvimpia eettisia ohjeistuksia ovat Nurnbergin koodi (1949), Helsingin julistus ' ja eettiset
ohjeet ladketieteellisista tutkimuksista esimerkiksi laki ladketieteellisesta tutkimuksesta ' ja laki
ladketieteellisesta tutkimuksesta annetun lain muuttamisesta ! ja mielenterveyslaki

Eettiset asiakirjat painottavat tutkimuksen tarkoituksen hyvaa tuottavaa nakdkulmaa ja ettd tutkimukseen
osallistujat eivat saa joutua alttiiksi millekdéan vahingolle tai riskille. Liséksi kaikista mahdollisista riskeista tulee
kertoa potilaille ennen tutkimukseen suostumista. Edelleen ohjeistuksissa méaaritelladn niin kutsutut
haavoittuvat tutkimukseen osallistujat, joiden valinnassa on oltava huolellinen ja valintojen tulee perustua
selkeisiin ja oikeudenmukaisiin ratkaisuihin. Ihmistieteisiin luettavaa tutkimusta koskevat eettiset periaatteet
jaetaan kolmeen osa-alueeseen:

1. Tutkittavan itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen.
2. Vahingoittamisen valttaminen.
3. Yksityisyys ja tietosuoja.

Aloittaessani tutkimuksen tekemisen, selvitin tieteelliseen tutkimukseen kuuluvat viralliset eettiset lait, ohjeet
ja sdannot. Laki potilaan asemasta ja oikeuksista on merkittava laki myds tutkimuksen tekemisessa ja
eettisia kysymyksia pohdittaessa, koska siina painottuu itsemaaradmisoikeus, tiedonsaantioikeus ja salassa
pidettavat asiat, kuten tutkimuksen eettisissa kysymyksissakin. Liséksi edella tutkimuksen tekemiseen liittyvat
lait ja ohjeet ohjasivat toimintaani. Olin kiinnostunut potilaiden ainutkertaisista kokemuksista psykoosista ja
autetuksi tulemisestaan ja tasté johtuen hain tutkimukselleni Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin eettisen
toimikunnan lausunnon. Organisaatio, jossa tein tutkimusta, antoi minulle erilliset ohjeet ja luvan tutkimuksen
teolle. Allekirjoitin virallisen dokumentin vaitiolosta ja salassa pidettavista asioista, jotka koskivat organisaatiota
ja muita arkaluonteisia asioita, joita nain ja kuulin aineistonkeruun aikana. Eettisiin valintoihin kuului mydos,
ettd informoin osaston henkilokuntaa, hoitotyon ja ladketieteen hallintoviranomaisia tutkimuksen aiheesta,
tarkoituksesta, aineistonkeruun ajankohdasta, tutkimuksesta saatavasta hyodysta ja tutkimustulosten
julkaisuun liittyvista asioista.

Tutkimukseen osallistuvien itsemaardamisoikeus on perusperiaate, kun tutkimukseen osallistuvia rekrytoidaan.
Tutkimukseen osallistuvien kykya osallistua tutkimukseen tulee arvioida silloin, kun on kyse niin kutsuttuihin
haavoittuviin ryhmiin kuuluvista osallistujista. Silloinkin ensisijaisena tutkimukseen osallistumisen paatdksen
tekijana on osallistuja itse, jos ei ole kyse alaikaisesta tai virallisen edunvalvonnan alaisena olevasta henkilosta,
joiden kohdalla vaaditaan tarkempaa tutkimukseen osallistumisen arviointia. (Ks. ')

Tutkimukseen osallistuvien valinnan tulee olla perusteltu, tarkoituksenmukainen ja harkinnanvarainen, kun on
kysymys potilaista, joilla on mielenterveyteen liittyvia vaikeuksia. Potilaat voivat kokea olevansa velvollisia
osallistumaan tutkimukseen ja heilla ei ole rohkeutta kieltaytya. Eettisissa ohjeissa painotetaan osallistujien
vapaaehtoisuutta, he ymmartavat tutkimukseen osallistumisen, ovat itsemaardamiskykyisia ja he eivat ole
sairauden tilan vuoksi estyneita osallistumaan tutkimukseen. Tutkimuksen aiheen sensitiivisyytta tulee arvioida
koko tutkimusprosessin ajan ja itse tutkimukseen osallistuvien kanssa tutkimuksen toteutusvaiheessa. Tulee
pohtia, miten aihetta lahestyy, miten pyytaa tutkimukseen osallistuvia kuvaamaan kokemuksiaan ja miten
tutkija arvioi aiheesta kertomisen aiheuttamaa mahdollista stressia osallistuville.

Kun osallistujia informoidaan, tulee painottaa heiddn vapaata tahtoaan, anonymiteetin ja intimiteetin sdilymista
ja mahdollisuutta lopettaa tutkimukseen osallistumisensa niin halutessaan milloin vain. Tutkimukseen
osallistumisen suostumus on perustuttava tietoiseen suostumukseen, jolloin osallistuja on saanut riittavasti
tietoa paatoksensa tekemiseksi. Eli tutkijan tulee olla varma, ettd tutkimukseen osallistujien paatos
osallistumisestaan perustuu informaatioon, se on vapaaehtoinen ja autonominen seka tietoinen suostumus
ilman pakkoa.
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Vuorovaikutus tutkimukseen osallistuvien kanssa

Vuorovaikutus tutkimukseen osallistuvien kanssa vaihtelee erilaisissa tutkimuksellisissa lahestymistavoissa.
Maarallisessa tutkimuksessa kontaktit tutkimukseen osallistuviin jdavat yleensa kyselylomakkeen valityksella
saatuun kontaktiin, kun osallistujat vastaavat tutkijan lahettamaan kyselyyn. Fenomenologisessa (laadullisessa)
tutkimuksessa tutkimukseen osallistujien kanssa muodostuu laheisempi suhde, koska tutkija tapaa
tutkimukseen osallistuvia. Osallistujien tapaamisen useus ja vuorovaikutus riippuvat tutkimuksen
tarkoituksesta, tavoitteista ja tutkimuksen aiheesta. Fenomenologisessa tutkimuksessa tavoitellaankin
luottamusta herattavaa vuorovaikutussuhdetta tutkimukseen osallistuvien kanssa, koska tutkimuksessa ollaan
usein kiinnostuneita inhimillisen elaman koskettavista ja sensitiivisista seka arkaluonteisista tai
henkilokohtaisista asioista. Kokemusten kertominen lisda vuorovaikutuksen muodostumista

laheiseksi. Tutkimukseen osallistuvien rekrytointiin, itse tutkimuksen toteuttamiseen ja vuorovaikutukseen
seka tutkimusprosessin loppuun saattamiseen tulee kiinnittad erityistda huomiota silloin, kun osallistujat ovat
mielenterveysvaikeuksista karsivia ihmisia. Tutkijan tulee arvioida, perustella ja reflektoida koko
tutkimuksellista vuorovaikutusta; aloitus, toteutus ja lopetus eettisestd ndkokulmasta. Tutkimukseen
osallistuvien tilanteista riippuen voi laheiseksi muodostuneen vuorovaikutussuhteen loppumiseen liittya myos
ongelmia.

Tutkijan on hyva osata arvioida, kuinka tarkkaan ja mita asioita han on valmis ja halukas nostamaan esille
tutkimukseen osallistuvien tilanteesta. Tutkijan tulee reflektoida tutkimusprosessin aikana, miten héan
suhtautuu arkaluonteisten asioiden esille tulemiseen ja miten osoittaa ymmarrystd kokemusten suhteen.
Tutkimukseen osallistujat voivat kokea kokemustensa kertomisen ja tutkijan tapaamiset terapeuttisina. Tallgin
asioista puhuminen helpottaa ja voimaannuttaa, mutta terapeuttisesti koetun vuorovaikutussuhteen
lopettaminen voi tuottaa surua ja siitd on vaikea luopua. Tutkimusprosessin lapiviemisessa tutkija on lasna
tietoisena, empaattisena ja vastuullisena toimijana. Lisaksi tutkimuksen tekijan on informoitava riittavan
selkeasti tutkimukseen osallistuvia, jotta tietoisen suostumuksen ehdot tayttyvat. Hollowayn ja Wheelerin ja
Koivisto ym. mukaan tutkija hyddyntaéa vuorovaikutusta osallistujien kanssa helpottaakseen aineiston
keruuta. Fenomenologisesti orientoituneissa tutkimuksissa on tarkeaa viettad aikaa tutkimukseen osallistuvien
kanssa ja olla valmistautunut kertomaan heille yksityiskohtia, joita tutkimukseen liittyy.

Tutkimuksen aloitus ja vuorovaikutuksen rakentaminen

Tutkimuksen tarkoitus, tavoitteet ja menetelmalliset valinnat maarittavat tutkimukseen osallistuvien kanssa
muodostuvaa vuorovaikutussuhdetta. Fenomenologisesti orientoitunutta tutkimusta aloitettaessa on tarkeaa
tutustua tutkimukseen osallistujiin paremmin, jotta oppii ymmartadmaan heidan kokemuksiaan ja tutkimuksen
kohteena olevaa aihetta tutkimukseen osallistuvien kokemusten kannalta spesifimmin. Kun tutkija tutustuu
tutkimukseen osallistujiin paremmin, luo han siind samalla luottamuksellista suhdetta. Lisaksi tutkimukseen
osallistujat voivat arvioida tutkijaan kohdistamiaan mielikuvia ja esittad mahdollisia kysymyksia ja tai pyytéaa
informaatiota tarvittaessa tutkimukseen liittyen. Edelleen mahdolliset osallistujat saavat aikaa paattaa
tutkimukseen osallistumisestaan ja tehda rauhassa paatoksen tietoisesta suostumuksestaan. Tutustumisen
aikana tutkimukseen osallistujilla on mahdollisuus tarkentaa tutkimuksen aihetta, heidan osuuttaan tiedon
antajina ja mahdollisia seuraamuksia, joita tutkimukseen osallistumisesta heille on.

Eras tarkeimmisté tutkimukseen liittyvista eettisista periaatteista on, ettei tutkimukseen osallistujille saa
aiheutua minkaanlaista harmia tai vahinkoa tutkimusaineiston keruun, tutkimusprosessin, tutkimustulosten
julkaisun aikana tai tulosten julkaisun jalkeen. Tutkijan tulee informoida tutkimukseen osallistuvia mahdollisista
riskeistd ja hanen tulee myds varmistua, ettd osallistujat ovat ymmaéarténeet informoidut mahdolliset riskit.
Fenomenologisesti orientoituneessa sosiaali- ja terveysalan tutkimuksissa haavoittuvien tutkimukseen
osallistuvien ryhmien kanssa voi riskeina olla fyysisid, emotionaalisia tai sosiaalisia riskeja kuten ahdistusta,
elaméssé tapahtuneiden erilaisten kriisien tai muun elaman tilanteen aiheuttamien kokemusten aktivoituminen
emotionaalisina tunteina tai yksityisyys koetaan tulleen loukatuksi. Riskien arvioiminen erityisesti
sensitiivisid, arkaluonteisia tai hyvin henkilokohtaisia aiheita tutkittaessa on ensiarvoisen tarkeda. Riskeista
informoiminen ymmarrettavalla tavalla on erityinen vaatimus ja ehto, jotta tutkimukseen osallistujat voivat itse
saadella tai kieltdytya osallistumisestaan tutkimukseen. Osallistujille tulee vakuuttaa, etta he itse paattavat ja
kertovat ne asiat tutkimuksen kohteesta, aiheesta ja niihin liittyvistd kokemuksistaan, joita heidan on helppo ja
miellyttava kuvata ja joita he pitavat tarkeina kuvata. Riskien arvioinnin jalkeen tutkijan on myos
argumentoitava ja osoitettava riskien minimointi tutkimusprosessin eri vaiheissa ja informoitava tutkimukseen
osallistuvia niista. Tutkimuseettinen toimikunta antaa tutkimukseen liittyvda ohjeistusta ja lausuntoja
tarvittaessa.

Kun suunnittelin potilaiden kanssa tapahtuvaa haastatteluaineiston keruuta, olin kokopaivaisesti mukana
osastoilla tapahtuvissa hoitotilanteissa ja otin kontaktia potilaisiin arvioidakseni heidan tilaansa ja kykyéa
osallistua tutkimukseen kaksi kuukautta. Kiinnitin erityistd huomiota siihen, etté potilaille ei aiheutuisi vahinkoa
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tutkimukseen osallistumisestaan. Tutustuin samalla osaston toimintaan, henkilékuntaan ja kaytanteisiin.
Kerroin kuka olen ja mita tarkoitusta varten teen tutkimusta ja keraan tietoja. Loin luottamuksellista
vuorovaikutusta potilaisiin ja mahdollisiin tutkimukseen osallistujiin. Olin arvioinut ja analysoinut tutkimukseen
osallistujien valinnan kriteereita seka tutkimuseettisen toimikunnan lausunnon mukaisesti ja virallisiin eettisiin
ohjeisiin perustuen tarkkaan seké tutkimussuunnitelmassa, mutta myds potilaiden rekrytoinnissa ja
tutkimuksen toteuttamisessa. Eettisen toimikunnan lausunto koski alaikéisia, akuutisti harhaisia ja virallisen
holhouksen alla olevia potilaita ja toimikunta ehdotti, ettad heidat poissuljettaisiin tutkimukseen osallistumisesta.

Tutkimukseen osallistujat valittiin seuraavin kriteerein: He ovat osastolla ensimmaista tai toista kertaa, heidan
psykoottiset oireensa eivat ole pitkaaikaistuneet tai niin akuutit, etteivat he kykene osallistumaan, he
ymmartavat tilanteensa ja tietévat olevansa hoidossa psykoottisten oireiden takia. Liséksi he eivat ole
kokonaan menettaneet kokemustaan itsestdan, he tietavat, keita he ovat ja mista he ovat ja minne he ovat
tulleet. Liséksi akuutit harhaluulot ja harhat, mikali niita on ilmennyt, ovat hoidon avulla védhentyneet.

Edelleen potilaiden tulee ymmartaé, millaisesta tutkimuksesta on kysymys ja mita tutkimukseen osallistuminen
heiltd vaatii seka mihin tutkimuksessa saatua tietoa kaytetaan. Kerroin mahdollisille tutkimukseen osallistuville,
etté he voivat rauhassa miettia vastaustaan, alkavatko he tutkimukseen kertomaan kokemuksistaan. Samoin
kerroi, etta he voivat tulla milloin tahansa kysyméaan lisdinformaatiota. llmaisin myds, etta he voivat arvioida
minua henkildna ja ihmisena ja voivatko he kertoa minulle kokemuksistaan psykoosista ja autetuksi
tulemisestaan osastohoidon aikana. Painotin vaitiolo- ja salassapitovelvollisuuttani, virallisen organisaation ja
johdon hyvaksymaa lupaa tehdé tutkimus ja osaston henkilokunnan tietoisuutta tutkimuksen tekemisesta.
Liséksi painotin, etta kaikki asiat, joita tutkimuksessa tulee esille, ovat vain minun tiedossa.

Kerroin, etté tutkimukseen osallistuvien henkil6llisyys ei tule esille ja tutkimustulokset kuvataan siten, etta
anonymiteetti sailyy. Tulokset tullaan kuvaamaan kaikkia osapuolia kunnioittavasti ja mahdolliset
kehittamisehdotukset ilmenevat yleisella tasolla. Kerroin, mité tietoinen suostumus tutkimukseen
osallistumiseen tarkoittaa, mihin tutkimuksesta saatua tietoa tullaan kayttamaan ja miksi on tarkeéa saada
potilaiden kokemuksista tietoa. Kerroin lisaksi, ettd osallistujat saavat taysin itse valita, mita he haluavat
tutkimuksen kohteena olevasta asiasta kertoa minulle. Yksi tutkimukseen osallistujaksi lupautunut kieltaytyi
mydhemmin osallistumasta, koska han koki, ettd kokemuksista kertominen silla hetkella oli hanelle liian
vaikeaa.

Haastattelun toteutus ja vuorovaikutus

Toteutin tutkimuksen olemalla osastoilla kaksi kuukautta, jolloin havainnoin hoitoa ja kaytanndn hoitotydn
organisointia sek&a, missa eri tilanteissa potilaat olivat mukana. Muodostin vuorovaikutusta potilaiden kanssa ja
arvioin heidan mahdollista tilaansa, voivatko he osallistua tutkimukseen ja kertomaan kokemuksiaan.
Keskustelin potilaiden kanssa, kerroin itsestani ja tutkimuksestani useamman kerran. Pyysin potilaita
miettimaan halukkuuttaan osallistua ko. tutkimukseen ja ilmoittamaan minulle paatdksensa. Sanoin kertovani
heille my6hemmin lisda tutkimuksesta ja siihen liittyvista asioista, kun he tekevat paatdksen.

Holloway & Wheeler painottavat, ettd fenomenologisesti orientoitunutta tutkimusta tekevan tulee arvioida ja
perustella omaa toimintaa ja vuorovaikutusta tutkimukseen osallistujien kanssa. Tutkimukseni
tiedonkeruumenetelma oli avoin haastattelu, jolloin sovin haastatteluajan ja- paikan tutkimukseen osallistuvien
kanssa ajoissa ennen haastattelun toteutusta. Haastatteluaika sovittiin potilaiden aikataulun mukaan puolesta
tunnista tuntiin. Liséksi kerroin ja sovin nauhoittavani haastattelut ja ettd nauhoituksesta voi myds kieltaytya.
Nain potilaat saivat viela aikaa miettid osallistumistaan ja valmistautua itse haastatteluun. Yksi haastatteluun
lupautuneista ei halunnut haastattelua nauhoitettavan, joten tein hanen kertomista kokemuksistaan tarkat
muistiinpanot.

Haastattelut toteutin padsadantdisesti osastojen vierashuoneissa, jotka olivat rauhallisia ja viihtyisia, eika
potilaiden tarvinnut lahte&a kauas tutusta ymparistosta. Haastattelut olivat keskustelunomaisia ja avoimia,
jolloin en ollut suunnitellut ennakkoon tarkkoja kysymyksia tai etenemista. Olin kiinnostunut tutkimukseen
osallistuvien henkildiden kokemuksista psykoosistaan ja autetuksi tulemisestaan osastohoidon aikana. Aloitin
keskustelun jokapaivaisilla kysymyksilla, kuten mita kuuluu ja miten on mennyt, jotta potilaat rentoutuisivat.
Tarkistin, etta potilas oli saanut riittavasti tietoa tutkimuksestani ja toistin, etta he itse paattavat, mita asioita
haluavat kertoa tutkimukseen liittyen. Toistin tutkimuksen tarkoituksen, tavoitteet, tulosten raportoinnin, mista
asioista olin kiinnostunut ja mihin tuloksia kaytetaan.

Painotin vaitiolovelvollisuuttani kaiken kuulemani ja ndkemani suhteen. Lisaksi tAsmensin, ettd potilaiden
anonymiteetti séilyy kaikissa tutkimusprosessin eri vaiheissa, mika tarkoittaa, etta tutkimustulokset julkaistaan
sellaisessa muodossa, etté potilaiden erityiset kokemukset, joista henkil6llisyys voitaisiin paatella, ei tule esille.
Sanoin kuvaavani yksilokohtaisia kokemuksia yleisemmassa muodossa ja yhdistavani kaikkia kokemuksia ja
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ominaisuuksia yleiseksi hoitotydn tiedoksi. Edelleen kerroin, ettd minua sitoo ja velvoittaa tutkimuseettiset
ohjeet liittyen heihin ja aineiston sailytykseen, jonka vuoksi vain mina kaytén aineistoa. Tiedotin, etta he voivat
lopettaa tutkimukseen osallistumisensa ilmoittamalla minulle ilman selityksia, milloin vain. Esitin myds, etta
ilmaisevat minulle, jos asioiden kertominen on vaikeaa, niin voidaan keskeyttad haastattelu ja sopia mahdollista
uutta haastatteluaikaa.

Haastattelun alussa on hyva luoda positiivinen, tasavertainen ja miellyttava ilmapiiri. Potilaat, joilla on
mielenterveyteen liittyvié vaikeuksia, ovat usein sensitiivisia ja herkistyneita ymparistdon olosuhteille ja asioille.
Yritin muodostaa ja yllapitaa arvostavaa ja kunnioittavaa vuorovaikutusta olemalla luottamuksen arvoinen,
avoin ja lasna oleva. Osoitin kiinnostustani kuuntelemalla ja ilmaisemalla eleilla kertomuksen seuraamista
kuten nyodkyttamalla tai sanomalla esimerkiksi, mité siité ajattelit, mita siten tapahtui, miten sen ymmarsit tai
ettd ymmarsinko oikein tai kuulostaa hyvin mielenkiintoiselta. N&in pyrin osoittamaan, etta olen kiinnostunut
juuri heidan kokemuksistaan sellaisina kuin he asiat olivat kokeneet ja etté halusin ymmartaa heidan
ainutlaatuisia kokemuksiaan.

Fenomenologisesti orientoituneen tutkimuksen yksi tarkeimmista kysymyksista on, miten tutkija ratkaisee
tutkimukseen osallistujien halukkuuden kertoa arkaluonteisista tai vaikeista kokemuksistaan. Tutkimuksen
tekijan tulee valttéda vahingon tai mink&&n harmin aiheuttaminen. Tassa tutkimuksessa osallistujina olivat
potilaat, joilla oli psykoosiin liittyvia kokemuksia, jonka vuoksi he my6s olivat sairaalahoidossa, kuuluivat he
niin kutsuttuihin haavoittuviin tutkimukseen osallistuvien ryhmiin. Taman vuoksi perehdyin tutkijana tarkemmin
tutkimuksen tekemiseen kyseessa olevien ryhmien kanssa. Samoin reflektoin tietoa ja omaa kokemustani siit&,
miten luon vuorovaikutusta, joka koetaan terapeuttisena. Terapeuttinen vuorovaikutus ymmarrykseni mukaan
mahdollisti voimavarojen lisadntymisen. Néin ollen kysyin aina ja kaikkeen potilaiden oman mielipiteen ja
arvion tilanteista, joissa he olivat mukana. Liséksi jouduin pohtimaan, miten pyydan osallistujia kertomaan
kokemuksistaan, jotta kokemukset kuvaisivat tdmanhetkista psykoosia ja autetuksi tulemista taman
sairaalahoidon aikana. Nain siksi, ettéa potilaiden kokemukset pysyisivat taménhetkisen psykoosin ja
sairaalahoidon kokemuksissa.

Usher & Holmes , Cowles ja Ford & Reutter painottavat, etta tutkijan tulee aina pyrkia hyvan
tuottamiseen ja tutkimukseen osallistuvien potilaiden tulee saada tietoa, miten heidan osallistumisensa
arvioidaan niin, ettd osallistumisesta ei koidu heille vahinkoa. Tutkimuksen tekijan tulee siis arvioida ja
minimoida kaikki mahdolliset tutkimukseen osallistumisen riskit niin fyysiset kuin emotionaalisetkin.
Emotionaalisten riskien minimoinnin osoittaminen voi olla vaikeaa. Cowles esittaa, etta sensitiivisia aiheita ja
kokemuksia tutkittaessa olisi hyvé rajata haastatteluaikaa. Tutkimuksessani haastattelut kestivat 30 minuutista
yhteen tuntiin kerrallaan riippuen potilaan tilanteesta ja toiveista. Potilaita pyydettiin kertomaan heti, kun he
haluavat lopettaa haastattelutilanteen tai, kun he kokevat kertoneensa sen, mita ovat ajatelleet haluavansa
kertoa kokemuksistaan sairaudestaan ja autetuksi tulemisestaan juuri ko. osastohoidon aikana. Nain osoitin ja
rajasin seka tilannetta ettd aikaa ja paikkaa, mihin kokemukset liittyisivat. Lisdksi huolehdin, etta kokemusten
kuvaus séilyi niissa asioissa, jotka olivat tutkimuksen kannalta relevantteja. Nain annoin tutkimukseen
osallistujille riittavasti vapautta ja tilaa kertoa omista kokemuksistaan sairaalahoidon aikana, mutta huolehdin,
ettd asioiden suunta oli tutkimuksen tarkoituksen mukainen. Lisaksi vertaisin potilaiden kokemuksista
kertomaansa osastolla havainnoimiini tapahtumiin. Havaintojeni perusteella useat potilaiden kokemukset olivat
todellisia, realistisia ja osastoilla tapahtuneita asioita.

Haastattelutilanteessa arvioin ja seurasin suullista ja ei suullista viestintda, jotta voin keskeyttaa
haastattelutilanteen, jos potilas osoittaisi merkkeja ahdistumisesta, levottomuudesta, jannittyneisyydesta ja
vasymyksesté kuin myo6s hiljaisuutta suhteessa kerrottuihin ja jaettuihin kokemuksiin, tai muita merkkeja. Jos
havaitsin, ettd potilas oli vasynyt, kysyin, haluaako han pitad tauon tai lopettaa ja sovittaisiin uusi
haastatteluaika. Yksi potilas ilmaisi, ettd on jannittynyt johtuen ladkityksesta ja sen vuoksi hanen oli vaikeaa
olla paikoillaan, mutta hé&n halusi osallistua tutkimukseen. Sovimme, etta han itse ilmaisee heti, kun haluaa
lopettaa. Haastattelutilanteen aikana havainnoin myds, miten potilaat kykenivat pysymaan tutkimuksen
kohteena olevassa aiheessa. Arviointini mukaan tutkimukseeni osallistuvilla potilailla oli riittavasti voimia
osallistua tutkimukseen ja kertoa kokemuksistaan. Potilaat arvioivat haastattelutilanteiden olleen miellyttavia ja
he olivat kokeneet ne terapeuttisina, koska oli ollut joku henkild, joka oli kuunnellut ja ollut kiinnostunut heidén
kokemuksistaan.

Tutkimuksen lopetus

Hollowayn & Wheelerin mukaan haastattelut voivat koskettaa tutkimukseen osallistujia syvasti, koska heilla
on mahdollisuus kertoa kokemuksistaan tutkimuksen tekijalle. Sensitiivinen tutkimuksen tekija ei jata
tutkimukseen osallistujia ahdistuneiksi ja huolestuneiksi. Lopetin haastattelun kysymalla potilaiden kokemuksia
ja tunnelmia itse haastattelutilanteeseen ja aiheeseen liittyen ja millaista oli kertoa kokemuksistaan minulle.
Potilaat pitivat kokemustaan osallistua tutkimukseen mielenkiintoisena ja voimaannuttavana, kun sai puhua
mieltd painavista asioista. Lopetin haastattelun viemalla keskustelun mukaviin aiheisiin kuten kotiin [ahté6n tai
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potilaan tulevaisuuden suunnitelmiin. Monet sanoivat haluavansa osallistua uudelleen tarvittaessa ja osa kysyi,
oliko ollut riittavén hyvéa kertomaan kokemuksistaan.

Yhteenveto

Tutkimuseettiset ohjeet on luotu suojaamaan tutkimukseen osallistuvien oikeuksia ja saatelemaan tutkijan
eettista toimintaa. Eettiset ohjeet ja sddnndt ovat erityisen tarkeita, kun tutkimuksen kohteena ovat henkilot,
jotka kuuluvat niin kutsuttuihin haavoittuviin tutkimukseen osallistuvien ryhmiin tai tutkimusaihe on
sensitiivinen seké arkaluonteinen. Tutkimusten ja ihmisoikeuksien mukaan psykiatriset potilaat ovat myds
kyvykkaita ja patevia antamaan suostumuksensa osallistua tutkimukseen, kun arviointi on toteutettu riittavan
tarkasti ja potilas on antanut tietoisen suostumuksen. Tutkimuksen tekijan on osoitettava, etta han on
noudattanut kaikkia niita ohjeita ja saantoja, joita tutkimukselle on asetettu.

Tutkimuksen tekijalla tulee olla hyvéaksytty tutkimussuunnitelma tiedeyhteisoltd, eettisen toimikunnan lausunto
ja lausunnossa olevien ehdotusten huomiointi tutkimusta suunniteltaessa ja toteuttaessa. Lisaksi kaikki
viralliset tutkimusluvat tulee olla hyvéksytty. Tutkimuksesta tiedotetaan kaikille osapuolille ja
tutkimusorganisaatioiden vaitiolovelvollisuussopimuksia noudatetaan. Lisaksi tutkimuksen toteutus tulee tehda
sensitiivisesti ja eettisesti mahdollisimman korkeatasoisesti.

Tietoinen suostumus, kyvykkyys tehda tietoinen suostumus, vuorovaikutus ja sen analysointi kaikissa
tutkimusprosessin vaiheissa on tarkeaa. Itsemaardamisoikeus ja luottaminen ihmisten autonomiseen
itsemaaraamisoikeuteen on perusperiaate myos kaikessa tutkimuksessa. Jos tutkimukseen osallistuva on
holhouksen alainen tai alaikainen, tulee tutkimuksen eettisia kysymyksia tarkastella perusteellisemmin.
Tutkimuksessani osallistuvat potilaat eivat olleet holhouksen alla eivatka alaikaisia, he olivat ensimmaista tai
toista kertaa sairaalahoidossa ja he eivét olleet menetténeet itsetiedostustaan, mika tarkoitti, ettéd he tiesivat,
keita olivat ja miksi olivat sairaalassa. Tutkimuksen tekemisen ja uuden tiedon lisaantymisen sek& hoitotyon
kehittamisen ndkdkulmasta on tarkead, etta potilaat, jotka eivat useinkaan paase kertomaan kokemuksistaan
eivatka tule ymmarretyksi, saavat mahdollisuuden kertoa kokemuksistaan olosuhteissa, joissa pyritaan
varmistamaan kaikki tutkimuksen tekemiseen liittyvét eettiset lait, ohjeet ja saannét. Olin ollut useamman
vuoden tdissé osastolla, missa hoidin psykoottisia potilaita. Tama kokemus helpotti tutkimuksen tekemista.
Mielestani on tarkeda saada tietoa potilaiden kokemuksista psykiatrisen hoitotydn kehittamiseksi
asiakaslahtdisemmaksi ja potilaiden kokemuksia kuuntelevaksi dialogiseksi toiminnaksi. Potilaiden
ihmisoikeudet ja itsemaaraamisoikeuksien toteutuminen kaikessa psykiatrisessa hoitotydssé on perusta ja tulisi
ilmeta niin itse hoidossa kuin tutkimuksen tekemisessakin.
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