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Esipuhe

Stakesin tutkimuseettinen toimikunta jédrjesti tammikuussa 2006 seminaarin aiheesta eettiset
kysymykset vanhustenhuollon tutkimuksessa. Tdhin raporttiin on koottu seminaarissa pidetyt
esitelmat. Seminaari oli jérjestyksessd neljds toimikunnan jarjestamistd tilaisuuksista. Vuonna 2003
jirjestettiin ensimmaiinen seminaari, joka ksitteli etiikan, palvelujirjestelmin ja perusoikeuksien
vilisid suhteita. Vuonna 2004 jarjestetyssd tilaisuudessa aiheena oli lapsen itseméddradmisoikeuteen
liittyvit kysymykset tutkimuksen ja palvelujirjestelméin arjessa. Vuonna 2005 jarjestettiin kolmas
tilaisuus, jossa kasiteltiin eettisid kysymyksid laadullisin menetelmien toteutettavassa sosiaalitut-
kimuksessa. Seminaareissa kiyty vilkas keskustelu ja runsaat osanottajaméairit osoittavat, ettd
tutkimuseettiselle keskustelulle on tarvetta.

Seminaarissa keskityttiin vanhustenhuoltoon liittyvin tutkimuksen eettisiin kysymyksiin.
Ensimmadisen pyydetyn esitelmin piti Ikdinstituutin johtaja, professori Anneli Sarvimaki. Hin
pohti vanhuspalveluihin liittyvian tutkimuksen ihmiskdsitystd ja totesi, ettd vaarana on se, etti
idkkait ihmiset pelkistyvit vain palveluiden kayttdjiksi. Hian pohti sitd, mikd tutkimuksessa
muuttuisi, jos tutkimuksen kohteena olisikin ihminen palvelujarjestelmissa. Télloin olennaiseksi
kysymykseksi tulisi helpommin esimerkiksi se, miki tekee vanhainkodin asukkaan onnelliseksi.
Hén totesi myds, ettd vanhustenhuoltoon liittyvan tutkimuksen eettinen perusteltavuus tulee viime
kédessa siitd, hyotyyko siitd joku. Hinen mukaansa hyotya pitdd tarkastella idkkdiden ihmisten
ja heiddn hoitajiensa nikokulmasta eikd vain yhteiskunnan sadstokohteiden niakékulmasta. Yh-
tend keskeisend tutkimukseen liittyvand kysymyksend hin naki idkkddn ihmisen riippuvuuden
palveluista. Timi on toisaalta ongelma sen suhteen miten vapaasti hin voi kokea voivansa kertoa
mielipiteitddn ja kokemuksiaan, mutta toisaalta hdn voi mieltddn tutkimukseen osallistumisen
palvelun tarjoajan taholta tulevana vaatimuksena.

Seminaariin terveisensd lahettinyt padjohtaja Vappu Taipale totesi, ettd idkkddn potilaan
oikeus ottaa riskejd oman eldminsi suhteen on asia, joka jii palveluissa ylisuojelevuuden vuoksi
usein vaille huomiota. Tdhidn teemaan liittyi Jyviskyldn sosiaaligerontologian professorin Jyrki
Jyrkdmin esitelmd, jossa hin jatkoi Sarviméen aloittamaa vanhuspalveluiden taustalla olevan
ihmiskdsityksen pohdintaa. Hén etsi vastauksia sithen, millainen tila ikddntyville annetaan tut-
kimuksessa ja miten ikdantyvit ovat teoreettisesti ja empiirisesti ldsna tutkimuksessa. Jyrkimin
mukaan toimijuuden késitteen avulla voitaisiin vanhuspalveluita koskevassa tutkimuksessa
tarkastella idkéstd ihmistd palveluiden parissa uudella tavalla entistd kontekstuaalisemmin. Niin
esimerkiksi toimintakyvyn tutkimus siirtyisi pohtimaan myds koettua, tulkittua ja odotettua
toimintakykyd objektiivisesti mitatun toimintakyvyn ohella.

Edunvalvonta-asiamies Anna Maki-Petdji-Leinonen Alzheimer keskusliitosta keskittyi esi-
telméssddn dementoivan sairauden vaikutukseen sairastuneen oikeudelliseen toimintakykyyn.
Hin pohti tarkemmin dementiaoireisen ihmisen itsemaidradmisoikeutta ja tarvetta sairastuneen
suojaamiseen. Keskeisend kysymyksena hin piti sitd, miten annetaan merkityksid dementoituneen
ihmisen nykyisille tai aiemmin ilmaistuille mielipiteille.

Stakesissa tutkimuspaillikkona toimivan Péivi Topo pohti sitd, miksi dementoivaa sairautta
sairastavat ovat perin harvoin osallistuneet heitd koskevaan tutkimukseen tiedon priméérisind
tuottajina ja miti tillaisen tutkimuksen puuttuminen on merkinnyt. Han pohti esimerkkien kautta
sitd, millaisin tutkimusasetelmin ja menetelmin on voitu koota tietoa dementiaoireisilta itseltddan
ja mitd eettisid kysymyksid nédihin tutkimuksiin on liittynyt. Hin totesi tietoisen suostumuksen
olevan timdn kaltaisessa tutkimuksessa prosessi, jossa halukkuus osallistua varmistetaan uudel-
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leen eri tilanteissa kysymailld ja vaikeasti dementoituvilta henkil6iltd my6s havainnoimalla. Kun
mukana tutkimuksessa on dementiaoireisia ihmisii, vaaditaan tutkijalta sensitiivisyyttd havaita
tutkittavien haavoittuvuus tutkimuksen eri vaiheissa.

Helsingissd 5.6.2006

Stakesin tutkimuseettinen toimikunta

Matti Heikkild Piivi Topo
puheenjohtaja sihteeri
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Tiivistelma
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Stakesin tutkimuseettinen toimikunta jérjesti tammikuussa.2006 seminaarin aiheesta eettiset
kysymykset vanhustenhuollon tutkimuksessa. Tédhdn raporttiin on koottu seminaarissa pidetyt
esitelmit. Seminaari oli jarjestyksessd neljis toimikunnan jarjestdmistd tilaisuuksista. Vuonna 2003
jdrjestettiin ensimmaiinen seminaari, joka kisitteli etiikan, palvelujirjestelmén ja perusoikeuksien
vilisid suhteita. Vuonna 2004 jirjestetyssi tilaisuudessa aiheena oli lapsen itsemaédrdamisoikeuteen
liittyvit kysymykset tutkimuksen ja palvelujirjestelmin arjessa. Vuonna 2005 jérjestettiin kolmas
tilaisuus, jossa kisiteltiin eettisid kysymyksia laadullisin menetelmien toteutettavassa sosiaalitut-
kimuksessa. Seminaareissa kidyty vilkas keskustelu ja runsaat osanottajamiirit osoittavat, ettd
tutkimuseettiselle keskustelulle on tarvetta.

Seminaarissa keskityttiin vanhustenhuoltoon liittyvdn tutkimuksen eettisiin kysymyksiin.
Ensimmadisen pyydetyn esitelmén piti Ikdinstituutin johtaja, professori Anneli Sarvimiki. Hin
pohti vanhuspalveluihin liittyvin tutkimuksen ihmiskisitysti ja totesi, ettd vaarana on se, ettd
idkkddt ihmiset pelkistyvit vain palveluiden kayttdjiksi. Hin pohti sitd, mikd tutkimuksessa
muuttuisi, jos tutkimuksen kohteena olisikin ihminen palvelujirjestelmissd. Télloin olennaiseksi
kysymykseksi tulisi helpommin esimerkiksi se, miki tekee vanhainkodin asukkaan onnelliseksi.
Hin totesi my®s, ettd vanhustenhuoltoon liittyvin tutkimuksen eettinen perusteltavuus tulee viime
kadessd siitd, hyotyyko siitd joku. Hinen mukaansa hyotyd pitdd tarkastella idkkdiden ihmisten
ja heidén hoitajiensa nikokulmasta eiki vain yhteiskunnan sidstokohteiden nidkokulmasta. Yh-
tend keskeisend tutkimukseen liittyvdand kysymyksend hdn néki idkkadn ihmisen riippuvuuden
palveluista. TAma on toisaalta ongelma sen suhteen miten vapaasti hin voi kokea voivansa kertoa
mielipiteitddn ja kokemuksiaan, mutta toisaalta hdn voi mieltddn tutkimukseen osallistumisen
palvelun tarjoajan taholta tulevana vaatimuksena.

Jyviskylidn sosiaaligerontologian professori Jyrki Jyrkdmin esitelmissd jatkui Sarviméien
aloittama vanhuspalveluiden taustalla olevan ihmiskisityksen pohdinta. Hin etsi vastauksia
sithen, millainen tila ikd4ntyville annetaan tutkimuksessa ja miten ikdantyvit ovat teoreettisesti
ja empiirisesti lasnd tutkimuksessa. Jyrkdmin mukaan toimijuuden kisitteen avulla voitaisiin
vanhuspalveluita koskevassa tutkimuksessa tarkastella idkastd ihmistd palveluiden parissa uudella
tavalla entistd kontekstuaalisemmin. Néin esimerkiksi toimintakyvyn tutkimus siirtyisi pohti-
maan my0s koettua, tulkittua ja odotettua toimintakykyd objektiivisesti mitatun toimintakyvyn
ohella.

Edunvalvonta-asiamies Anna Maki-Petdji-Leinonen Alzheimer keskusliitosta keskittyi esi-
telméssddn dementoivan sairauden vaikutukseen sairastuneen oikeudelliseen toimintakykyyn.
Hin pohti tarkemmin dementiaoireisen ihmisen itsemaidradmisoikeutta ja tarvetta sairastuneen
suojaamiseen. Keskeisend kysymyksena hin piti sitd, miten annetaan merkityksid dementoituneen
ihmisen nykyisille tai aiemmin ilmaistuille mielipiteille.

Stakesissa tutkimuspaillikkona toimivan Péivi Topo pohti sitd, miksi dementoivaa sairautta
sairastavat ovat perin harvoin osallistuneet heitd koskevaan tutkimukseen tiedon priméérisind
tuottajina ja miti tillaisen tutkimuksen puuttuminen on merkinnyt. Han pohti esimerkkien kautta
sitd, millaisin tutkimusasetelmin ja menetelmin on voitu koota tietoa dementiaoireisilta itseltddan
ja mitd eettisid kysymyksid nédihin tutkimuksiin on liittynyt. Hin totesi tietoisen suostumuksen
olevan timdn kaltaisessa tutkimuksessa prosessi, jossa halukkuus osallistua varmistetaan uudel-



Eettiset kysymykset vanhustenhuollon tutkimuksessa Stakes, TyGpapereita 21/2006

leen eri tilanteissa kysymailld ja vaikeasti dementoituvilta henkil6iltd my6s havainnoimalla. Kun
mukana tutkimuksessa on dementiaoireisia ihmisii, vaaditaan tutkijalta sensitiivisyyttd havaita
tutkittavien haavoittuvuus tutkimuksen eri vaiheissa.

Avainsanat: vanhuspalvelut, gerontologia, etiikka, tutkimusetiikka
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VANHUSTENHUOLLON TUTKIMUS JA TUTKIMUSETIIKKA

ANNELI SARVIMAKI
Vastaava johtaja, professori, Ikdinstituutti

Otsikon ensimmadinen osa — “vanhustenhuollon tutkimus” — rajaa aiheen siten, ettd tdssd ei
tarkastella vanhenemisen, vanhusten tai vanhusvieston tutkimusta yleensi vaan nimenomaan
vanhustenhuollon tutkimusta. Tdma tarkoittaa sitd, ettd aihetta ldhestytddn palvelujirjestelmin
kautta. Ensimmadinen eettinen kysymys koskee kuitenkin sitd, mikid on vanhuksen asema van-
hustenhuollon tutkimuksessa.
Tutkimusetiikka kisittad kysymyksid ja aiheita monella tasolla. Tulen tdssd esityksessd ka-
sittelemédn seuraavia tasoja:
1. Metataso — kysymyksid ihmiskdsityksestd ja tiedon luonteesta.
2. Yhteiskuntataso — kysymyksid vanhustenhuollon yhteiskunnallisesta merkityksesta.
3.  Eettisten periaatteiden taso — tutkimuksen tarkastelu suhteessa yleisesti hyvaksyttyihin
tutkimuseettisiin periaatteisiin.
4. Kohtaamisen taso — vanhuksen kohtaaminen tutkimuksessa.

Vanhuskasitys vanhustenhuollon tutkimuksessa

Kuten alustavasti totesin, otsikko “vanhustenhuollon tutkimus” viittaa siihen, ettd tutkimuksen
kohteena on palvelujirjestelmi ja sithen liittyvit teemat. Tédssd konseptissa yhdeksi eettiseksi
ongelmaksi nousee vanhuksen asema tutkimuksessa. Vanhustenhuollon tutkimuksessa — kuten
my6s vanhustenhuollossa — on opittu, etti tutkittavaa ei pidd mieltdd pelkkidni kohteena, vaan
vanhus on palvelujen kéyttdjd. Ndin vanhus on edennyt huollon kohteesta palvelujen kayttdjaksi
tai asiakkaaksi. Vanhustenhuollon tutkimuksessa timi tarkoittaa, ettd on kehittynyt runsaasti
tutkimusta, jossa tutkitaan vanhusten palveluntarpeita ja vanhusten kokemuksia hoidosta ja pal-
velusta. Téllaista tutkimusta varmasti tarvitaan, mutta vaarana on, ettd vanhus pelkistyy palvelujen
kayttdjaksi. Etenkin lahivuosina, kun palvelujirjestelmad muutetaan ja mullistetaan, on suuri riski,
ettd vanhustutkimus rajoittuu vanhuspalvelujen ja niiden asiakkaiden tutkimukseksi.

Kysymykseksi nousee, onko vanhus loogisen vilttimattomyyden voimalla palvelujen kiyttsja
ja asiakas, kun hidntid tutkitaan vanhustenhuollon kontekstissa, vai voisiko hin olla ihminen? Jos
tutkittaisiin vanhusta ihmiseni palvelujérjestelméssd, niin miti siitd seuraa? Oleellisia kysymyksid
voisivat silloin olla esimerkiksi: ”"Mikai tekee vanhainkodin asukkaan onnelliseksi?”,”Miten kotona
asuvat idkkdiat ihmiset suhtautuvat tulevaisuuteen?”, Millaiset tekemiset tuovat mielekkyyttd
idkkdiden palvelutaloasukkaiden elimaan?”

Nimd kysymykset ja pohdinnat liittyvit laajempaan yhteyteen, joka koskee ihmiskasityksen
— tdssd tapauksessa vanhuskésityksen — heijastumista tutkimuskysymyksiin ja tutkimuksen kisit-
teisiin. Tdssd on nostettu esiin kisitykset vanhuksesta huollon kohteena, palvelujen kiyttdjini ja
ihmisend. Voitaisiin my9s nostaa esiin muita implisiittisid késityksid kuten mies- ja naiskésitykset
sekd kisitykset dementiaongelmista kirsivistd. Onko esimerkiksi dementiapotilas "sieluton”, ontto
olento, dementikko, muistisairas ihminen vai rikkindisiin aivoihin suljettu ihminen (Heimonen,
Miki-Petdja-Leinonen ja Tervonen 2005, Norman, Asplund ja Norberg 1998)?

Nima pohdinnat liittyvit tutkimusetiikkaan sikili, ettd ei ole eettisesti yhdentekevaid, mil-
laiseen vanhus- ja ihmiskédsitykseen vanhustenhuollon tutkimus perustuu. Siitd seuraa viime
kidessi, millaista tietoa tutkimus tuottaa.
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Vanhustenhuollon tutkimuksen yhteiskunnallinen merkitys

Tutkimusta ei tehdid yhteiskunnallisessa tyhjiossd, vaan tutkimus on mitd suurimmassa mairin
yhteiskunnallista toimintaa. Sitd harjoitetaan julkisissa laitoksissa yhteiskunnan rahoilla. Tami
koskee yleisesti tutkimusta' ja aivan erityisesti yhteiskunnan omiin instituutioihin ja laitoksiin
kohdistuvaa tutkimusta kuten vanhustenhuollon tutkimus.

Tutkimuksen vilittoména tavoitteena on tiedon tuottaminen, mutta tutkimuksella on myos
yhteiskunnallisia seurauksia. Sitd rahoitetaan ja harjoitetaan sen yhteiskunnalle tuoman hyédyn
takia (Gylling 2002). Eettinen kysymys onkin, onko sellainen tutkimus perusteltua, jolla ei ole
yhteiskunnallista merkitysta. Téllaista tutkimusta voidaan varmaan perustella joillakin tieteen-
aloilla, mutta vanhustenhuollon tutkimusta on vaikea mieltd4 ilman tatd merkitysta.

Téstd seuraa kysymys siitd, kuka viime kddessd hy6tyy vanhustenhuollon tutkimuksesta.
Vanhusten miérin kasvaessa ja julkisen talouden heiketessd on vaarana, ettd vanhustenhuollon
tutkimus suunnataan kokonaisuudessaan siidstokohteiden l1oytimiseen ja tehokkuuden lisddmi-
seen. Sddstiminen ja tehokkuus eivit sindnsi ole huonoja asioita — sanotaanhan, ettd sddstiminen
on hyve —koska niiden avulla pystytddn takaamaan yhteiskunnan voimavarojen riittavyys. Mutta
miten kidy vanhojen ihmisten? Keitd se kiinnostaa? Ja miten kiy vanhustyontekijéiden — sikili kuin
heitakin pidetddan ihmisind? Yhteiskunnalle tulevan hyodyn ohella vanhustyon tutkimusta voidaan
ja pitddkin tarkastella idkkdiden ihmisten ja heiddn hoitajiensa nikokulmasta. Vanhustenhuollon
tutkimusta kokonaisuudessaan on vaikea perustella eettisesti, elleivit nimi ihmisryhmét hyody
siitd lainkaan. Liiallisesti palvelujirjestelmién ja sen tehokkuuteen keskittyneessi tutkimuksessa
vanhus ei ole edes asiakas saati sitten ihminen.

Vanhustenhuollon tutkimus ja tutkimuseettiset periaatteet

Tutkimusetiikasta puhuttaessa tutkimusetiikalla viitataan yleensi tutkimusprosessia ohjaaviin
tutkimuseettisiin periaatteisiin. N&itd periaatteita voidaan pitdd yleisten eettisten periaatteiden
sovelluksena tutkimustoimintaan. Ruotsalainen tutkimusetiikan parissa uransa tehnyt tutkija
Birgitta Forsman (1997) jakaa tutkimusetiikan tutkimuksen sisdiseen ja ulkoiseen etiikkaan.
Tutkimuksen sisdinen etiikka liittyy tutkimuksen sisdiseen maailmaan. Se viittaa tieteen tekemisen
omaan normistoon, hyviin tieteelliseen kdytintoon, jonka noudattaminen takaa hyvilaatuisen
tutkimuksen. Keskeisid tutkimuksen siséisii eettisid periaatteita ovat rehellisyys, objektiivisuus ja
huolellisuus. Suomessa nima 16ytyvit esimerkiksi Suomen Akatemian tutkimuseettisistd ohjeista
(2003) ja niiden loukkausten kisittelemiseksi on luotu omat ohjeensa (TENK 2002). Vanhus-
tenhuollon tutkimuksen tulee luonnollisesti noudattaa niité yleisid koko tutkimusmaailmaan
liittyvid eettisid periaatteita.

Tutkimuksen ulkoinen etiikka koskee tutkimuksen suhdetta ulkoiseen maailmaan: yh-
teiskuntaan ja niihin ihmisiin, jotka osallistuvat tutkimukseen koehenkil6ini, informantteina,
tutkimushenkil6ind (Forsman 1997). Tamain lajittelun mukaan kysymykset vanhustenhuollon
yhteiskunnallisesta merkityksestd kuuluisivat tutkimuksen ulkoiseen etiikkaan. Yhteiskuntaan
liittyvé problematiikka liikkuu kuitenkin eri tasolla kuin itse tutkimusprosessiin liittyvd prob-
lematiikka. Tutkimusprosessiin liittyvit ulkoisen etiikan keskeisimmait periaatteet ovat hyvin
tekeminen, vahingon vilttdminen, itsemddradmisoikeuden ja integriteetin kunnioittaminen seki
oikeudenmukaisuus (Gilhooly 2002, Nilstun 1991, Tinker 2004). Vanhustenhuollon tutkimuk-
sen tulee luonnollisesti noudattaa myos nditi yleisid tutkimuseettisid periaatteita. Voidaan siten
kysyd, onko vanhustenhuollon tutkimus sitten niin erilaista, etti sitd pitda kasitelld erillisend tut-

1 Teollisuustutkimus ja muu yritysmaailman tutkimus muodostavat poikkeuksen. T4ti tutkimusta harjoitetaan suurelta osin yritysten
rahoilla. Tutkimus toimii silloin kilpailuvilineend (vrt. Risteli 2002).
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kimusalueena? Eivitko yleiset tutkimuseettiset periaatteet kelpaa sellaisinaan vanhustenhuollon
tutkimukseen? Voidaan yhtiilti ajatella, ettd vanhusten ja vanhustenhuollon tutkimuksen eril-
liskasittely merkitsisi vanhojen ihmisten aliarvioimista ja paternalismia. Toisaalta ei voida vilttya
siltd, ettd iakkddt ihmiset muodostavat monessa suhteessa haavoittuvan ryhmin (Sarvimaiki ja
Stenbock-Hult 2004), joka edellyttdd erityistd huomiota tutkimuksessa. Myds laitosymparisto
tutkimuskontekstina tuo tutkimukseen omat eritysongelmansa.

Riippuvuus palveluista eettisena ongelmana

Kun idkidstd ihmistd tutkitaan palvelujirjestelmaymparistdssd, hinen riippuvuutensa saattaa
muodostua eettiseksi ongelmaksi kahdella tavalla. Ensimmainen ongelma liittyy vapaaehtoiseen
suostumukseen eli itseméaradmisoikeuden kunnioittamiseen. TAmi periaate korostaa mahdollisen
tutkittavan oikeutta kieltdyty4 osallistumasta tutkimukseen ja my6s oikeutta vetdytyd tutkimuk-
sesta myohemmassd vaiheessa. Tutkittavalle annettavassa kirjallisessa tiedotteessa tadhdennetdin
yleensd, ettd kieltdytyminen ei vaikuta hinen mahdollisuuksiinsa saada tarvitsemiaan palveluita
eikd niiden laatuun. Palveluista riippuvainen idkds ihminen ei kuitenkaan vilttdimattd mielld
asiaa samalla tavalla kuin tutkija, vaan saattaa ajatella, ettd on varmuuden vuoksi syytd suostua
tutkimukseen. Vanhuksen riippuvuus palveluista toimii ndin ollen painostuksena ja on uhkana
suostumuksen vapaaehtoisuudelle.

Tutkittavan riippuvuus palveluista saattaa myds heijastua tutkimustuloksiin. Tdhidn on
kiinnittdnyt huomiota mm. Pdivi Elovainio (1997). Hin pohti laitosasiakkaiden tyytyviisyytti
mittaavia tutkimuksia ihmetellen niiden positiivisia tuloksia. Tyytyviisid néytti olevan aina 80
prosenttia eli huomattava enemmisto asiakkaista. Han tulkitsi tuloksia niin, ettd riippuvassa
asemassa oleva idkis asiakas ei uskalla esittdd tyytymattomyyttd, koska hdn pelkid, ettd hiantd
rangaistaan jittdmalld hianet ilman tarvitsemaansa apua. Mitd huonokuntoisempi asiakas on,
sitd riippuvaisempi hdn on avusta.

Oikeus yksityisyyteen ja laitostutkimukset

Asiakkaiden oikeus yksityisyyteen muodostaa toisen eettisen haasteen varsinkin laitostutkimuk-
sessa. Laitosasukkaille tehdidén erilaisia kysely- ja haastattelututkimuksia, mutta laitoksissa toteu-
tetaan myos etnografisia tutkimuksia sekd strukturoituja ja osallistuvia havainnointitutkimuksia?.
Vaikka asukkaat ovatkin antaneet vapaaehtoisen suostumuksensa, ongelmaksi nousee, missi
yhteyksissad asukkaita saa havainnoida. Havainnoidaanko ainoastaan yhteisissi tiloissa ja tilanteissa
vai voiko myos menni asukkaiden omiin huoneisiin havainnoimaan? Entd aamutoimet? Ne ovat
tarkeitd tilanteita esimerkiksi laitosasukkaan kuntoutumisen ja hyvinvoinnin kannalta ja niiden
havainnointi voisi antaa tirkedi tietoa. Samalla ne ovat myos hyvin intiimeji tilanteita. Millaisia
tilanteita havainnoidaan ja missi tiloissa, riippuu tietysti tutkimusongelmasta. Periaatteessa ei
ole kiellettyja alueita, mutta laitoksissa litkkkuminen edellyttii tutkijalta hienovaraisuutta.

Laitostutkimuksissa toisen eettisen haasteen muodostavat ne asukkaat, jotka eivit ole suos-
tuneet tutkittaviksi. He saattavat kuitenkin oleskella samoissa tiloissa kuin tutkimushenkilst ja
saattavat vaikuttaa niihin tilanteisiin, joita havainnoidaan. Niitd asukkaitahan ei voi olla huo-
maamatta, mutta tirkeidi on, etti heisti ei keriti aineistoa.

2 Sormunen ja Topo (2003) ovat pohtineet omaan havainnointitutkimukseensa liittyvii eettisid ongelmia.
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Omat asiakkaat tutkimushenkiloina

Vanhustenhuollon tutkijoina toimii usein henkilokunta itse. Esimerkiksi ylihoitajat, ladkarit,
fysioterapeutit ja sosiaalityontekijit saattavat tehdd viitoskirjoja ja muita opinnéytetoitd omalla
tyopaikallaan ja tutkia omia asiakkaitaan. Télloin edelld kisitelty riippuvuuden ongelma koros-
tuu entisestdén. Asiakkaan ei ole helppoa kieltdytyi osallistumasta oman hoitajan tai lddkirin
tutkimukseen (Gilhooly 2002). Timi ongelma ratkaistaan usein niin, ettd joku muu kuin oma
hoitaja tai l4dkéri huolehtii suostumuksesta ja aineiston kerdyksestd — mieluiten oman yksikon
ulkopuolella oleva henkil6.

Riippuvuusongelman lisdaksi omien asiakkaiden tutkiminen saattaa aiheuttaa tutkijassa
rooliristiriitoja: hdn on sekid tutkija ettd ammattiauttaja. Hinen toimintaansa ohjaavat silloin
kaksi eri normistoa, tutkijan etiikka ja ammattiauttajan etiikka. Osittain ndmi etiikan sovellu-
tusalueet tukevat toisiaan, mutta ristiriita saattaa syntyd siité, ettd tutkijalla ja ammattiauttajalla
on eri tehtdvit. Tutkijan roolissa tutkijan tehtdvdni on tuottaa tietoa puuttumatta tutkittaviin
tilanteisiin. Ammattiauttajan roolissa taas hinen tehtdvinsd on nimenomaan puuttua tilanteisiin,
jos hdn huomaa, ettd asiakas tarvitsee jotakin tai jos hin havaitsee epakohdan. Voiko ammat-
tiauttaja tutkijana toimiessaan antaa asiakkaalle lasillisen vettd? Voiko hin hakea tutkittavalle
lampimammait sukat? Voiko hidn antaa asiakkaalle yopoydille jaetut kipulddkkeet? Tutkijan
roolissa ammattiauttajan on syytd pidattiytyd varsinaisista hoitotoimenpiteistd ja pyytdd muuta
henkilokuntaa paikalle, ellei ole kysymys eldmisté ja kuolemasta, jolloin auttajan rooli on aina
etusijalla. Normaali inhimillinen kidyttdytyminen on sallittua.’

Raihnaisuus, pahan valttaminen ja oikeudenmukaisuus

Kuten edelld totesin, idkkddn ihmisen haavoittuvuus ja raihnaisuus asettaa erityishaasteita van-
hustenhuollon tutkimukselle. Tutkimukseen osallistuminen — vaikkakin vapaaehtoisella suostu-
muksella — saattaa muodostua lisirasitteeksi huonokuntoiselle vanhukselle. Tdamé ajankohtaistaa
vahingon vilttamisen periaatteen: tutkimus tulee toteuttaa niin, ettd se ei aiheuta tutkittaville
turhaa kdrsimysté ja pahaa oloa. Tutkijan tulee huomata esimerkiksi, milloin haastattelu tai inter-
ventio on syytd keskeyttda tai milloin olisi hyva pitdd tauko. Esimerkkind fyysisesti kuormittavista
tutkimuksista, jotka vaativat erityistd valppautta, voidaan mainita huonokuntoisten ikdihmisten
liikuntainterventiotutkimukset (Pohjolainen 2004).

Rasituksen aiheuttaminen tutkittaville liittyy myos laajempaan kysymykseen siité, ketkd
kantavat tutkimuksen taakan ja ketkd hyotyvit siitd. On siis kysymys oikeudenmukaisuudesta.
Kimmel (1996) on esittianyt tutkimuksen kustannus-hyotymallin, jossa hin tarkastelee, ketkd
hyotyvit tutkimuksesta ja ketkd maksavat eli kantavat taakan (ks. myos Nilstun 1991). Seki
hy6tyjina ettd maksajina/taakan kantajina ovat tutkittavat, tutkija, ammattikunta ja yhteiskunta.
Mallissaan Kimmel kiy ldpi mahdollisia hy6tyjd ja haittoja ndiden toimijoiden nikokulmasta.
Tédmad tarkastelu voidaan liittad oikeudenmukaisuuteen siten, ettd hyodyt ja haitat eivit saa jakautua
liian epitasaisesti niin, ettd esimerkiksi kaikki haitat koituvat tutkittaville ja hyodyt tutkijalle.

lakkaan ihmisen kohtaaminen tutkimuksessa

Laitostutkimuksen yhteydessi viittasin lyhyesti tutkijan toimimiseen ja olemiseen tutkimuspai-
kalla. T4lld haluan korostaa, ettd tutkimusetiikkaan eivit kuulu ainoastaan tutkimusprosessin

3 Tutkijakin on ihminen.
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eri vaiheisiin liittyvdt menetelmat ja ratkaisut, vaan sithen kuuluu olennaisesti myos tutkija itse.
Tutkimusetiikan henkilokohtainen taso kisittdi tutkijan hyveet, taipumukset, ihmissuhdetaidot
jaymmairryksen. Nama ratkaisevat, pystyyko tutkija soveltamaan oppimiaan eettisid periaatteita
tutkimustoimintaan (Sarviméaki 1995). Ne vaikuttavat my6s siithen, miten hin kohtaa idkkain
ihmisen ja mité idkds ihminen haluaa kertoa ja suostuu kertomaan hinelle. Eettisyys — myos tut-
kimuksessa — ei ole pelkistddn periaatteita noudattavaa tekemistd vaan my6s olemista. Eettisyys
kiteytyy siihen, miten tutkija on ldsnd kohdatessaan idkkdan ihmisen.
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VANHUKSET TOIMIJOINA

- vanhusten lasnaolo ja osallisuus tutkimuksessa

JYRKI JYRKAMA
Sosiaaligerontologian professori, Jyviskylan yliopisto

Lahtokohta

Millaista tutkimusta vanhuspolitiikan, -ty6n ja vanhustenhuollon alueella tarvitaan nykyti-
lanteessa, jossa monet ongelmat ja haasteet kipeytyvit ja kirjistyvit ja jossa laajasti tiedetdén,
millaisia kysymyksid meilld tulevaisuudessa tulee nilld alueilla ratkottavaksi (ks. esim. Kiveld
2006). Mielestani vastauksia ei loydy pohtimatta sitd, millainen osuus ja asema vanhoilla ihmisilla
— tai vanhuksilla jos niin halutaan sanoa — on tai heille annetaan niin tutkimuksen koko alueella
kuin myos yksittdisissd tutkimuksissa: miten he ovat tutkimuksessa ldsnd, millaista on heiddn
osallisuutensa. Kysymys on my®ds siitd, mihin Marja Jylhd, Tampereen yliopiston gerontologian
professori, viittasi virkaanastujaisesitelmansa lopuksi:

”Mutta jos otamme vakavasti ihmisen vanhenemisen erityislaadun, joudumme etsiméin
myos biologian, terveyden ja toimintakyvyn tarkasteluun sellaista tulkintakehyst, joka
kykenee ottamaan huomioon vanhenemisilmitiden historiallisuuden, tilannesidonnai-
suuden ja ihmisen oman toiminnan merkityksen.” (Jylhd 2005.)

Silld millaisia tulkinta- ja tutkimuskehyksid kdytimme ja sovellamme, on laajasti ja syvdsti myos
eettinen ulottuvuutensa. Tutkimus ei pelkdstdian kuvaa ja selitd maailmaa, silld myds merkityksellis-
tetdidn, rakennetaan ja suunnataan maailmaa eteenpdin. Ja se on tietenkin myds eettinen kysymys.
Etiikan merkitystd vanhenemisen tutkimuksessa korostaa myos se, ettd sen erddni peruskohteena
on kysymys hyvistd vanhuudesta, elettiinpd titd vanhuutta sitten Espanjan Aurinkorannikolla
tai terveyskeskussairaalan pitkaaikaisosastolla. Ilman etiikkaa, ilman tutkimusetiikkaa ja — vield
laajemmin — ilman uudenlaista ikdetiikkaa (ks. Nikander ja Zechner 2006) emme niistd asioista
selvid.

Teemat

Lyhyessi esityksessi ei ole mahdollisuuksia pitkiin pohdintoihin. Niinpi tdssikin joudun kiyméain
tiivistetysti, osin melkeinpi viittauksenomaisesti, lavitse laajoja teemoja, jotka edellyttaisivit
perusteellisempaa mietintdd. Tulen pohtimaan toimijuutta ja sen sijaintia ikddntymistutkimuk-
sessa, ldsndoloa ja sen ulottuvuuksia, “muuttujatutkimuksen” ongelmia, toimijuutta suhteessa
toimintakykyyn ja lopulta ndkymii siitd, millaisia tutkimusotteita vanhustenhuollon tutkimuk-
sessa nyt saatetaan tarvita. Vastauksien antamisen sijaan kyse on enemmaénkin ndiden teemojen
avaamisesta ja virittelysta.

Toimijuudesta

Sosiologiasta liikkeelle ldhtenyt kisite toimijuus (agency) on tulossa myos ikddntymisen tutki-
muksen alueelle. Kisite on ilmaantunut kirjojen nimikkeisiin (esim. Tulle 2004), noussut niiden
hakemistoihin (esim. Johnson 2005 ja Katz 2005), ja ylipddtdin on toimijuuteen kohdistuva
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keskustelu ja tutkimus lisddntymaissd (esim. Wray 2004). Tdtd on pidettdvd myonteisend, silld
— kuten Emmanuelle Tullen toimittaman kirjan (2004, vii) esipuheessa todetaan — haastaa toi-
mijuus-kisitteen avaama viitekehys monella tapaa perinteiset tavat tutkia ikdantymista ja sithen
liittyvid ilmioita.

Mutta miti tdlld toimijuudella tarkoitetaan? Sosiologiassa kisite liitetddn pitkalti Anthony
Giddensiin (1984, ks. myds Loyal 2003) mutta siitd on kéyty ja kiyddidn monipolvista, kriittistd ja
vastakkaissuuntiinkin etenevia keskustelua (esim. Archer 2000). Kaiken kaikkiaan kyse on siit4,
mitki ovat toimivan yksilon, rakenteiden ja yhteiskunnallisten lainalaisuuksien viliset suhteet;
ohjaako toimintaa yksilo, ja missd mdarin, omilla valinnoillaan vai ohjaavatko sitd rakenteet ja
eritasoiset lainalaisuudet. Kun ndmi kysymykset tuodaan vanhenemisen tutkimuksen alueelle,
niin fokus suuntautuu vaikkapa siihen, millaiset valttimattomyydet — ruumiillisista aina yhteis-
kunnallisiin — ohjaavat ja sdidtelevit vanhenemista, miki on vanhenevan ihmisen omien tavoit-
teiden, valintojen, niihin kohdistuvan pohdinnan ja sithen perustuvien ratkaisujen merkitys tai
osuus. Olennaista on, ettei vanhenevaa ihmisti end4d nihda kohteena vaan toimivana subjektina,
silloinkin, kun tdmai subjektius, toimijuus, on vaikkapa dementoitumisen takia murenemassa.

Téssd yhteydessd ei ole mahdollisuutta jatkaa pitemmalle titd keskustelua, niin tarkedtsd
kuin se olisikin. Nyt riittdd, kun toimijuuden osalta viittaan Glen Elderiin ja Monica Kirkpat-
rick Johnsoniin ja heiddn muotoilemaansa ihmisen toimijuuden periaatteeseen, joka lyhyesti ja
ytimekkaasti kuuluu:

Individuals construct their own life course through choices and actions they take within
the opportunities and constraints of history and social circumstances. (Elder ja Kirkpat-
rick Johnson 2003, 60).

Mutta mitd timén periaatteen soveltaminen merkitsee tutkimuksen teon nakokulmasta? Téssd
mielestdni tullaan vilittdmasti kysymyksiin tutkimusetiikasta ja erityisesti vanhusten mukana
olosta ja huomioimista tutkimuksen teossa.

Lasnaolo ja tutkimusetiikka

Tutkittavien, tutkimuksen kohteen, ldsndoloa on mielestini hedelmallistd ja vilttimatonti ldhestyd
kahdesta keskeisestd ja olennaisesta nikokulmasta. Ensiksi niistd voi puhua ulkoisesta lasndolosta
tarkoittaen sitd, mitd perinteisesti liitetddn tutkimusetiikkaan ja mitd Anneli Sarvimaki on téssi
seminaarissa jo perusteellisesti kisitellyt. Kyse on siis tdlloin (ks. myos Kayser-Jones ja Koenig 1994)
yleisisti eettisistd periaatteista: miti ja keitd tutkimus hyodyttad, keille se mahdollisesti tuottaa
haittaa, turvataanko tutkittavien itsemairdamisoikeus, onko tutkimus oikeudenmukaista, perus-
tuuko mukanaolo julkituotuun suostumukseen, ovatko tutkittavat yleensd kykenevid tekemain
osallistumistaan koskevia pdatoksid, turvaako tutkimus yksityisyyden ja luottamuksellisuuden,
“kenen puolella” — jos kiytetdin Howard Beckerin (1967) klassista kysymystd — “me olemme”.
Naitd kysymyksid on paljon, ja kuhunkin niistd liittyy monenlaisia ongelmia ja ulottuvuuksia.

Toisaalta on mahdollista puhua sisdisestd ldsndolosta, osallisuudesta. Téhin liittyy myos
monia ongelmallisia kysymyksid: Millaisena ikddntyvit ndhdéin, tulkitaan ja ymmarretddn tutki-
mubksessa? Millainen tila ikddntyville annetaan ja ikddntyvilld on tai heilld on mahdollisuus ottaa
tutkimuksessa. Miten ikddntyvit ovat teoreettisesti ja empiirisesti lasnd tutkimuksessa? Nama
kysymykset liittyvit mielestdni vanhenemistutkimuksen syviin ontologisiin ja epistemologisiin
kysymyksiin. Millaisen tilan esimerkiksi kdyttimamme késitteet tutkittavillemme antavat? Miten
ikdantyvd ihminen on ldsni tutkimuksessamme?
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"Muuttujatutkimuksesta”

Vanhenemistutkimuksen kentti - kuten tiedimme — on monimuotoinen, kirjava ja virikis ja
sieltd 1oytyy tutkimusta melkeinp4 joka ldhto6n. Tdmankin takia on kiintoisaa kaivaa esiin Oiva
Ketosen arvio, jonka hin esitti jo kohta kaksikymmenta vuotta sitten:

”Vanhuutta koskeva tieteellinen tutkimus voi tuoda esiin monenlaisia totuuksia. Yleen-
sd ne koskevat viestod tai vdestoryhmid, ne ovat keskiarvoja, tietoja esim. siitd, kuinka
monta vuotta ihminen nykyéian keskimiirin eldd, mikd on ihmisen unentarve vuosien
lisddntyessi, miten lihasvoima muuttuu idn karttuessa, mikd on vanhalle ihmiselle sopiva
ruokavalio jne.

Meille yksiloind ne eivit useinkaan ole tirkeitd. Emme tiedd, missid keskiarvon
kohdassa, kummassa sen reunassa vai sen laajassa keskiosassa on oma paikkamme. Kes-
kiarvot ovat hyodyllisid sosiaali-hallitukselle tai valtion tulo- ja menoarvion laatijalle,
mutta kukaan meisti ei eld elimiinsi keski-arvona.” (Ketonen 1989, 249-250).

Tunnistammeko itsemme ja tutkimuksemme Ketosen arviosta? Millaiseen tutkimukseen ja
missd madrin arvio osuu? Entd kipeyden aste? Viittdisin, ettd arvio on monellakin tapaa vield
ajankohtainen. Esimerkkini voi ottaa vaikkapa toimintakykytutkimuksen, jota itse olen koettanut
miettid.

Toimintakyky on ollut ja on laajan ja monipuolisen, niin teoreettisen kuin empiirisenkin tar-
kastelun kohteena (ks. esim. Talo 2001). Siitd huolimatta on mahdollista ehka hieman ideaalityyp-
pisesti hahmottaa toimintakykytutkimuksen erdénlaista yleiskuvaa, valtavirtaa, ja sen ainesosia.
Niistd ensimmaiinen on perinteinen perusjako kolmeen ”toimintakykyyn” tai sen osa-alueeseen:
fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen. Pddosin tahaton seuraus tdstd on ollut toimintakykytutki-
muksen — ainakin osittainen — segmentoituminen ja kapea-alaistuminen. Tutkimuksen valtaosa
on kohdistunut ja kohdistuu fyysiseen toimintakykyyn ja sen muutoksiin ikddntymisen myoti,
ja siitd tiedetddnkin varsin paljon. Vihiten tutkimusta on tehty sosiaalisesta toimintakyvysta,
johtuen myos sen kisitteellistd epdmaariisyydesti.

Valtavirran toinen peruspiirre on tutkimuksen kohdistuminen toimintakyvyn osa-alueiden
yksittiisiin ulottuvuuksiin ja niitd selittdviin tekijoihin, osin myos eri osa-alueiden yksittédisten
ulottuvuuksien vilisiin yhteyksiin. Hieman karkeasti kuvaten ovat monet tutkimukset muodol-
taan tyyppid ’sosio-ekonomisen aseman yhteys liikuntakykyyn ja sen muutokset 75-vuotiailla
satakuntalaisilla’ Perusasetelmana on parhaimmillaan laaja ja huolellisesti keritty aineisto, ehki
my6s mittava pitkittdistutkimus, jossa tutkimuksen fokus kohdistuu muuttujiin ja niiden vélisiin
yhteyksiin, usein niitd taitavasti elaboroiden. Madrillisesti laajat aineistot tuottavat yhteyksi,
heikotkin yhteydet ovat usein tilastollisesti merkitsevid. Ndin saadaan paljon ja my6s tarkedd
kokemusperiistd tietoa, mutta tulokset ovat kuitenkin koko aineistoa keskimaariisesti kuvaavia
korrelaatioita, riippuvuuksia, enemmin tai vihemman abstraktien tekijoiden” vililld. Ne kertovat
useimmiten varsin vdhin yksittédisistd ihmisistd ja heiddn konkreettisista tilanteistaan. Téllainen
tutkimus on luonteeltaan suurelta osin juuri sellaista, jota esimerkiksi Antti Eskola on kriittisesti
luonnehtinut puhumalla mekanistisesta tutkimusparadigmasta, tutkimusotteesta, jonka tavoit-
teena on lainalaisuuksien etsinti, se miten ’tekijd x” on yhteydessi "tekijadn y’ (Eskola 1994).

Kolmas valtavirran keskeinen piirre liittyy vilittomasti edelliseen: laajat, tilastollisen tar-
kastelun mahdollistavat aineistot ovat vilttimaitti kvantitatiivisia, mairillisid. Vertailtavuus
edellyttdd yleispatevid mittareita, joiden validointi, patevoittiminen, tehdddn useinkin suurilla
tutkimusaineistoilla. Ndin on tehtdvi, silloin kun noudatetaan mittaamisen logiikkaa. Seurauk-
sena myds tdstd on mittareiden "keskimdaaraisyys”: ne viritetdan kuvaamaan pikemminkin suuria
tutkimusjoukkoja kuin yksittdisid ihmisia.
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Neljés valtavirran peruspiirre on sen fokusoituminen yksiloihin: toimintakyky nidhdéén ja
sitd mitataan pitkalti yksilon ominaisuutena. Kohteena on esimerkiksi — jos puhutaan nyt fyy-
sisestd toimintakyvystd — kiden puristusvoima; harvemmin ollaan kiinnostuneita siitd, miten ja
missd yhteyksissi titd kiden puristusvoimaa kiytetdan. Tutkimuksen kohteena on potentiaalinen,
“mahdollinen”, toimintakyky, ei aktuaalinen, kidytossd oleva toimintakyky. Ihminen nihddin
enemmankin toimintakyvyn “kantajana” kuin sen kayttdjand, enemmain tai vidhemmin aktiivi-
sena toimijana.

Kohti nakokulmamuutosta

Millaista puolestaan voisi olla tutkimus, joka "muuttujatutkimukseen” verrattuna antaisi enem-
min tilaa tutkittavien lasndololle ja osallisuudelle? Tutkittaessa toimintakykyd, sen eri puolia
ja merkitystd tarvitaan — ndin viitin — erdidnlaista nikokulmamuutosta, jonka voi ymmartdd
my0s fokuksen suuntautumisena perinteisesti nihdystd toimintakyvystid toimijuuteen. Tama
ei tietenkdin tarkoita, ettd luopuisimme aiemmasta tutkimuksesta. Kyseessd on kaksi toisiaan
tdydentidvad tutkimusotetta.

Miti tdimd nidkokulmamuutos pitdd lyhyesti kuvattuna sisdllddn? Ensinnikin se merkitsee
yleiselld tasolla siirtyméd ahtaasti ymmarretystd toimintakyvystd sosiaalisine ulottuvuuksineen
toimintakyvyn sosiaalisuuteen, siis sithen, miten toimintakyky médrittyy ja rakentuu sosiaalisesti.
Toiseksi se tarkoittaa siirtymdd aiemmin lyhyesti kuvatusta “potentiaalisesta” toimintakyvysti
aktuaaliseen, kidytossd olevaan toimintakykyyn; ehkd tdssd voisi puhua my6s performatiivisesta
toimintakyvystd, toimintakyvystd arkielimin tekemisend ja toimintana. Kolmanneksi siithen
liittyy siirtyma ”objektiivisesta”, mittarein mitattavissa olevasta toimintakyvystd subjektiiviseen,
toisin sanoen koettuun, tulkittuun, odotettuun ja ennakoituun toimintakykyyn. Ja vihdoin nel-
janteni se merkitsee fokuksen, painopisteen, siirtymisti yksiloiden ominaisuuksista toimintaan,
toimintatilanteisiin ja toimintakadytdntoihin.

Millaista tutkimusta?

Vanhenemistutkimuksen alueella tehddédn jo nyt tutkimusta, joka vihintadnkin lihestyy edelld
tiivistetysti esitettyjd katsantokantoja. T4ssd voi esimerkiksi viitata Suomessakin tunnettuun, eng-
lantilaiseen Julia Twiggiin ja hdnen tutkimuksiinsa muun muassa sosiaalisesta” kylvysta (Twigg
1997). Mutta miten tdmén kaltaista tutkimusotetta voisi jatkossa kehittdd edelleen?

Ensinndkin, kysymys tutkittavien lasndolosta tutkimuksessa siten, kuin sitd on tdssi koetet-
tu avata, on relevantti aina kun tutkimusta lihdetiin suunnittelemaan. Miten tutkittavat ovat
lasnid tdssd tutkimuksessa, miten heiddn mahdollisesti pitdisi olla? Mitd toimijuus merkitsee
tassd tutkimuksessa? Mitd timi tutkimus merkitsee ja taitaa tuottaa tutkittaville toimijuuden
nikokulmasta. Kysymyksida on monia.

Toiseksi on syytd miettid, millaista tutkimusta vanhenemistutkimuksen alueella niisté 13h-
tokohdista edeten tarvitaan. Ajattelisin, ettd aiempaa enemmin tarvetta on tutkimubkselle, jossa
ikddn kuin ldhiluettaisiin arkitilanteita ja vaikkapa arkitilanteissa ja niiden toimintakdytinnoissd
ilmenevid vuorovaikutusta ja vanhustenhuollon tyontekijoiden ja vanhusten itsensd kohtaamisia.
Mainio esimerkki timadnsuuntaisesta tutkimuksesta on vaikkapa Jyviskylidssi vastikddn valmis-
tunut pro gradutyd, jossa tutkimuksen kohteena olivat lounasruokailutilanteet erddn terveyskes-
kuksen pitkiaikaisosastolla (Koivula 2006). Tarvitsemme yhd enemmain myos tutkimusta, jossa
tavoitteena olisi erilaisten vanhustenhuollon kdytintdjen, kehittimistoimien ja ylipadtddn sitd ja
vanhustyotd koskevien piditosten arkivaikutusten arviointi.
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Kolmanneksi kysymys kohdistuu my6s tutkimusotteisiin ja —menetelmiin. Puhuttaessa
ikddntyneiden roolista tutkimuksessa esimerkiksi monista tutkimuksistaan tunnettu Sheila
Peace (2002) on nostanut esiin kolme tarkedni pitdimaidnsa tutkimusotetta tehden ensinnikin
eron valtauttavan (empowering) ja vapauttavan (emancipatory) tutkimuksen vililld ja mainiten
kolmantena otteena toimintatutkimuksen. Kaikkiin ndihin liittyy tietenkin monia kysymyksii:
mitd ja millaista esimerkiksi saattaisi olla tai merkitd valtauttava tai vapauttava tutkimus, joka
kohdistuisi dementiaosaston arkielimain.

Myos toimintatutkimus téssd yhteydessd tuottaa monenlaisia kysymyksid. Sitakin on mo-
nenlaista (ks. Heikkinen ja Jyrkdma 1999). Kiinnostavan, uudenlaisen nikoalan néistd suuntauk-
sista saattais tuoda niin sanottu ymmirtivi (appreciative) toimintatutkimus, jota on varsinkin
tydeldmi- ja organisaatiotutkimuksen alueella kehitellyt David Cooperrider (ks. Whitney ja
Trosten-Bloom 2003). Kun tutkimuksessa useimmiten ldhtokohtana ovat erilaiset ongelmat,
niin miksip4 ei timdn uudemman suuntauksen tapaan lihdettiisi hyviksyvdan, myonteiseen
tutkimuskohteen etsintdén ja sovellettaisi siind kdytettya neljan D:n toimintamallia: etsint4 ja 16y-
tdminen (discovery), uusien mahdollisuuksien hahmottaminen (dream), toiminnan suunnittelu
(design) ja vihdoin vaihe, josta kiytetddn nimed kohtalo tai sallimus (destiny) ja jonka Whitney
ja Trosten-Bloom katsovat sisiltavin “unleashing self-organized innovation, through which the
future will be made real”. Tdma hieman tutkimukselliselta new age -meiningiltd ensilukemalta
vaikuttava tapa ldhestyd maailmaa saattaa kuitenkin pitéa sisillddn jarkevidkin nidkymii ja van-
hojen tutkimusotteiden hedelmallistd kyseenalaistamista.

Aiemmin esimerkkini kédytetyn ja pohditun toimintakykytutkimuksen osalta tarve kohdis-
tuu yhtdiltd kisitteellisiin pohdintoihin: mitd toimintakyky oikein on, miten sitd voisi lihestyi
uusinkin kisittein, mitd ovat toiminta ja toimijuus tdssd yhteydessa. Toki téllaista pohdintaa on
eri tavoin tehty ja tehdddn (esim. Mikitalo 2001 ja Ojala 2003). Oma mielenkiintoni on suuntau-
tunut toimintakykyyn arkipdivén tilanteissa, mitd varten olen koettanut kehitelld semioottiseen
sosiologiaan pohjautuvaa erdinlaista toiminnan modaliteettimallia, jossa olennaista on tehdi
erot kykenemisen, osaamisen, voimisen, haluamisen, taytymisen ja tuntemisen valilld (ks. Jyr-
kdmai 2006). Toimintakyky ymmairrettynd performatiivisena toimintakykyni ja toimijuus ovat
jotakin, jotka kehkeytyvit ndiden ulottuvuuksien dynaamisena prosessina. Téllainen viitekehys
kasitykseni mukaan yhtailtd edellyttdd, toisaalta mahdollistaa tutkittavien — ikdantyneiden, van-
husten: mitd nimitysta halutaankaan kiyttdd — ldsndolon ja osallisuuden heihin kohdistuvassa
tutkimuksessa.

Lahteet

Archer, Margaret (2000) Being human. The problem of agency. Cambridge University Press, Cambridge.
Becker, Howard S. (1967) Whose side we are on? Social Problems 14 (3): 239-247.
Elder, Glen H. & Kirkpatrick Johnson, Monica (2003) The life course and aging: Challenges, lessons, and new directions. In:

Settersten, Richard (ed.) Invitation to the life course. Toward new understanding of later life. Baywood Publishing:
Amityville, New York.

Eskola, Antti (1994) Sosiaalitieteiden muuttuvat tekstit ja kdytdnnot. Teoksessa: Weckroth, Klaus ja Tolkki-Nikkonen, Mirja
(toim.) Jos A niin ... Vastapaino:: Tampere.

Giddens, Anthony (1984) The constitution of society. Polity Press, Cambridge.

Heikkinen, Hannu L. T. & Jyrkdmi, Jyrki (1999) Miti on toimintatutkimus. Teoksessa Heikkinen, Hannu L T, Huttunen, Rau-
no ja Moilanen, Pentti (toim.) Siini tutkija missi tekiji. Toimintatutkimuksen perusteita ja nikoaloja. PS-Kustannus:
Jyvaskyla.

Johnson. Malcolm L. edited in association with Vern L. Bengtson, Peter L. Coleman & Thomas B. L. Kirkwood (2005) The
Cambridge Handbook of Age and Ageing. Cambridge University Press: Cambridge.

Jylhd, Marja (2005) Millainen tiede gerontologia on? Virkaanastujaisesitelma Tampereen yliopistossa 17.5.2005. Gerontologia
19 (2): 73-76.

Jyrkdma, Jyrki (2006) Toimijuus ja toimintatilanteet. Aineksia ikdintymisen arjen tutkimiseen. Teoksessa: Sosiaalityon tutki-
muksen vuosikirja 2006. (tulossa)



Stakes, TyGpapereita 21/2006 Eettiset kysymykset vanhustenhuollon tutkimuksessa

Katz, Stephen (2005) Cultural Aging. Life Course, Lifestyle, and Senior Worlds. Broadview Press: Peterborough.

Kayser-Jones, Jeanie & Koenig, Barbara A. (1994) Ethical issues. In: Gubrium, Jaber F and Sankar, Andrea (eds) Qualitative
methods in aging research. Sage, Thousand Oaks.

Ketonen, Oiva (1989) Nuoruudesta ja vanhuudesta. Teoksessa: Tuula Nores (toim.) Elimii edessd ja takana. Otava: Helsinki

Kivel4, Sirkka-Liisa (2006) Geriatrisen hoidon ja vanhustyon kehittiminen. Selvityshenkilon raportti. Sosiaali- ja terveysmi-
nisterion selvityksid 2006:30. STM, Helsinki.

Koivula, Riitta (2006) Ikdantyvin toimijuus pitkdaikaisosastolla lounasruokailun aikana. Sosiologian, sosiaaligerontologian
pro gradu-tutkielma. Yhteiskuntatieteiden ja filosofian laitos, Jyviskylin yliopisto: Jyviskyla.

Loyal, Steven (2003) The sociology of Anthony Giddens. Pluto Press, London.

Mikitalo, Jorma (2001) Toimintakyky ja toiminnan teoria. Teoksessa: Seija Talo (toim.) Toimintakyky — viitekehyksesta arvi-
ointiin ja mittaamiseen. Sosiaali- ja terveysturvan katsauksia 49. Kela: Turku.

Nikander, Pirjo & Zechner, Minna (2006) Eliménkulun déripiiden eettiset kysymykset. Yhteiskuntapolitiikka (tulossa).

Ojala, Matti (2003) Toimintaedellytystieto ja sen hyddyntiminen. Kasitteet, termit, luokitukset ja tietimyksen hallinta. Ra-
portteja 272. Stakes: Helsinki.

Peace, Sheila (2002) The role of older people in social research. In: Jamieson, Anne & Victor, Christina R. (eds.) Researching
ageing and later life. Open University Press, Buckingham.

Talo, Seija (toim.) (2001) Toimintakyky — viitekehyksestd arviointiin ja mittaamiseen. Sosiaali- ja terveysturvan katsauksia
49. Kela: Turku

Tulle, Emmanuelle (ed.) (2004) Old Age and Agency. Nova Science Publishers: New York.

Twigg, Julia (1997) Deconstructing the ”social bath”: Help with bathing at home for older and disabled people. Journal of
Social Policy 26 (2):211-232.

Whitney, Diana & Trosten-Bloom, Amanda (2003) The power of appreciative inquiry. A practical guide to positive change.
Berrett-Koehler Publishers, San Francisco.

Wray, Sharon (2004) What constitutes agency and empowerment for women in later life? The Sociological Review 52 (1):
22-38.

19



20

Eettiset kysymykset vanhustenhuollon tutkimuksessa Stakes, TyGpapereita 21/2006

DEMENTIAN VAIKUTUKSESTA OIKEUDELLISEEN
TOIMINTAKYKYYN

ANNA MAKI-PETAJA-LEINONEN
Edunvalvonta-asiamies, Alzheimer keskusliitto

Dementoituvan ihmisen oikeudellinen toimintakyky heikkenee dementian edetessi. Tdmin
vuoksi hédn saattaa sitoutua oikeustoimiin, joiden merkitystd hdn ei kykene ymmartdméan. De-
mentoitunutta voidaan tilansa vuoksi kdyttda helposti my6s hyviksi. Tédssd kirjoituksessa keski-
tytddn seuraaviin dementoituvan ihmisen oikeudelliseen toimintakykyyn liittyviin kysymyksiin:
oikeudellisen toimintakyvyn mairitelm3, oikeudellisia kelpoisuuksia sekd dementoituvan ihmisen
itsemidrdamisoikeus ja suojaaminen.

Oikeudellisen toimintakyvyn maaritelma

Oikeudellisella toimintakyvylld tarkoitetaan henkilon kykyi tehdé paitoksid, joilla on oikeudellista
merkitystd. Kysymys on henkilon psyykkisistd ominaisuuksista ja sithen liittyen kyvystd ymmaértda
kulloinkin kysymyksessi oleva oikeudellisesti vaikuttava asia ja sen merkitys. Oikeudellista toimin-
takykyd heikentévid tai poistavia psyykeen vaikuttavia tiloja voivat olla esimerkiksi mielisairaus,
vanhuudenheikkous, humalatila taikka huumeiden tai ldikeaineiden aiheuttama sekavuustila.

Dementoivan sairauden edetessi ja henkilon fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn
heiketessd heikkenee my6s hdnen oikeudellinen toimintakykynsd. Dementoituva menettddkin
oikeudellisen toimintakykynsa jossakin dementiansa vaiheessa kokonaan.

Koska dementoivan sairauden eteneminen on varsin yksilollistd, tarkkaa oikeudellisen
toimintakyvyn menettimisen hetked on mahdotonta esittdd. Oikeudellisen toimintakyvyn me-
netyksen voidaan kuitenkin katsoa liittyvin sairauden siihen vaiheeseen, jossa dementiapotilas
ei endd kykene oikeudelliseen tahdonmuodostukseen: hidn ei ymmarrd kysymyksessd olevaa
oikeudellista asiaa ja sen merkitystd. Kun tarkastellaan dementian kolmijakoa lieviin, keskivaike-
aan ja vaikeaan, voidaan ldhted siitd oletuksesta, ettd potilas on oikeudellisesti toimintakykyinen
dementian lievdssd vaiheessa ja toimintakyvyton vaikeasti dementoituneena. Rajanvetovaikeudet
liittyvit keskivaikeaan dementiaan. Potilas menettineekin oikeudelliset kelpoisuutensa jossakin
keskivaikean dementian vaiheessa.

Oikeudellisen toimintakyvyn heikkeneminen ei kuitenkaan vilttimatti tarkoita sitd, ettd
henkil6 menettiisi kaikki oikeudelliset kelpoisuutensa samalla kertaa. Oikeudellinen toimintakyky
ei ndet ole “kaikki tai ei mitddn” -asia. Dementiapotilas saattaakin kyetd vihdisempien oikeudel-
lista toimintakykyi edellyttivien asioiden tekemiseen tilanteessa, jossa kelpoisuus vaativampien
tekemiseen on jo menetetty. Erikseen suoritettavasta harkinnasta jda riippumaan, kuinka suuret
vaatimukset henkilon arvostelukyvylle kussakin yksittdistapauksessa asetetaan. Téhén vaikuttavat
ensisijaisesti oikeustoimen laatu ja sen tekemiseen johtaneet seikat.

Oikeudellisia kelpoisuuksia

Oikeusjarjestelmdmme sisdltdd lukuisan maidran erilaisia oikeudellisia kelpoisuuksia eli kelpoi-
suuksia johonkin oikeudellisesti madriteltyyn asiaan. Oikeudellisille kelpoisuuksille asetetaan
tiettyjd henkiloon liittyvid vaatimuksia, joita yleisesti ovat ikdvaatimus ja toimintakykyvaatimus.
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Jotta henkil6 saavuttaisi tietyn erityisen oikeudellisen kelpoisuuden, hineltd vaaditaan méarityn
idn, yleensd tdysi-ikdisyyden, lisaksi kyky4 toimia kunkin erityisen oikeudellisen kelpoisuuden
edellyttimalld, oikeudellisesti merkittdvalla tavalla.

Oikeudellisia kelpoisuuksia ovat esimerkiksi oikeustoimikelpoisuus, testamentintekokel-
poisuus, avioliitonsolmimiskelpoisuus sekd kyky antaa hoitoaan koskeva suostumus eli hoito-
suostumuskelpoisuus. Tdssd tarkastellaan ldhemmin oikeustoimikelpoisuutta ja testamentinte-
kokelpoisuutta.

Oikeustoimikelpoisuus

Oikeustoimikelpoisuudella tarkoitetaan henkilon kyky4 antaa ja vastaanottaa oikeustoimiksi maa-
riteltyja tahdonilmaisuja. Oikeustoimikelpoinen henkild voi itse sitovasti maarati oikeuksistaan
sekd tehdd kauppoja, lahjoittaa omaisuuttaan tai ottaa velkaa. Oikeustoimikelpoisuus on sitovan
oikeustoimen ehdoton edellytys. Suomen oikeusjirjestyksen mukaan oikeustoimikelpoisuus alkaa
tavallisesti henkilon tdyttdessd 18 vuotta ja paittyy henkilon kuolemaan.

Kaikki tdysi-ikiiset eivit kuitenkaan ole oikeustoimikelpoisia. Jotta henkilon voidaan katsoa
sitoutuneen tekemdainsi oikeustoimeen, edellytetddn ettd asianomainen kykenee jarkiperdisesti
arvioimaan oikeustoimen merkityksen ja seuraukset: oikeustoimet on tehtiva terveelld ja taydelld
ymmirrykselld. Jos henkil6ltd puuttuu kyky oikeudellisesti patevian tahdonmuodostukseen, hin
on oikeustoimikelvoton eli vajaavaltainen. Tdllaisen henkilon oikeustoimikelpoisuuteen voidaan
puuttua joko etukidteen, midrdamailld hinelle edunvalvoja, tai jélkikiteen, julistamalla hinen
tekemansi oikeustoimi patemattomaksi.

Testamentintekokelpoisuus

Testamentintekokelpoisuus rinnastuu lheisesti oikeustoimikelpoisuuteen. Testamentintekokel-
poisuus on kuitenkin suojatumpi kelpoisuusmuoto kuin oikeustoimikelpoisuus: tuomioistuin ei
voi koskaan etukiteen antaa paitosti, jonka perusteella henkilo menettiisi testamentintekokel-
poisuutensa. Siten mydskadian henkilon holhoustoimilain mukainen vajaavaltaiseksi julistaminen
ei sellaisenaan poista testamentintekokelpoisuutta. Toisaalta toimintakelpoisuuden rajoittaminen
saattaa olla yksi aihetodiste muiden joukossa arvioitaessa yleisesti henkilon kykya itsendiseen ja
kypsddn tahdonmuodostukseen.

Testamentintekokelpoisuuden puutteeseen voidaankin vasta testamentin tekijin kuoleman
jilkeen vedota pitevillad tavalla: nostamalla testamentin moitekanne. Moitekanteen johdosta
testamentti on julistettava piatemittoméksi, jos tuomioistuimessa on esitetty riittdvdd niyttod
siitd, ettd testamentin tekemiseen on vaikuttanut henkilon mielisairaus, tylsdmielisyys tai muu
sieluntoiminnan hairio. T4std sdddetdan perintokaaren 13. luvun 1. §:ssi.

Vaikka testamentintekijd sindnsé olisikin testamentintekokelpoinen, testamenttia saattaa
kuitenkin rasittaa virhe testamentintekijin tahdonmuodostuksessa. Testamentti on tilloin
moitteen johdosta julistettava patemattomiksi, jos testamentin tekijd on pakotettu, taivutettu tai
petollisesti houkuteltu tekemédan testamentti kdyttdmalld vadrin hdnen ymmairtamattomyyttddn,
tahdonheikkouttaan tai riippuvaista asemaansa. T4td koskeva sddnnos sijaitsee perintokaaren 13.
luvun 1. §:n 4. kohdassa.
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Dementoituvan ihmisen itsemaaraamisoikeus ja suojaaminen

Dementoituvan ihmisen oikeusasemaa tarkasteltaessa nousee esiin kaksi keskeistd periaatetta,
itsemiddrddmisen ja suojaamisen periaatteet, joita noudattamalla voidaan pyrkid maksimaaliseen
dementoituvan ihmisen oikeusturvan toteuttamiseen.

ltsemaaraamisen periaate

Itsemidradmisoikeus on yksi tirkeimmistd perus- ja ihmisoikeuksiin kuuluvista periaatteista.
Itsemédrddmisoikeus voidaan madiritelld jokaisen toimintakykyisen yksilon yhdenvertaiseksi
oikeudeksi pddttaa itseddn koskevista asioista. Henkil6 on itsemdédrdava, kun han ymmartas asian
kannalta erilaiset vaihtoehdot, osaa arvioida niiden mahdolliset seuraukset ja kykenee paittele-
mddn asiassa tarvittavan ratkaisun.

Ihminen ei aina vélttaimittd kykene tdydelliseen itsemadrdamisoikeutensa toteuttamiseen.
Esimerkiksi toimintakykyé heikentdvissd dementoivissa sairauksissa ihmisen kyky itsendiseen
pédatoksentekoon heikkenee sairausprosessin edetessi. Jossakin sairauden vaiheessa kyky pdatos-
ten tekemiseen menetetdin kokonaan. Dementoiva sairaus ei kuitenkaan automaattisesti poista
itseméddrdamisoikeutta; myos dementoituva ihminen voi kyetd pétevilld tavalla tekemién itseddn
tai omaisuuttaan koskevia padtoksid. Niin kauan kuin hin kykenee itse paattimain omista asi-
oistaan, hianen tekemilleen ratkaisulle on annettava etusija laillisen edustajan tai muun liheisen
mielipiteen asemesta.

Dementoituvan ihmisen itsemddrdamisoikeutta tulee kunnioittaa koko sairauden ajan.
Kysymys on optimointikiskystd, jonka sisiltoni on: “valittaessa menettelytapaa tilanteessa T on
pyrittidvi siihen, ettd henkilo X:n oikeus itse pdittdd omista asioistaan mahdollisimman hyvin
toteutuisi”. Kysymys on ideaalitilanteesta, jossa dementoituvan ihmisen tahdon toteutuminen pys-
tytddn turvaamaan. T4ll6in dementoituva voi tehdé padtoksen itse, jos hin kykenee ymmartdmaian
kysymyksessé olevan asian merkityksen. Dementiapotilaan ilmaiseman tahdon noudattamiseen
liittyy myos kysymys siitd, tuleeko hénelle sallia tietty maira irrationaalisuutta. Toisin sanoen
saako potilaan sairaus vaikuttaa, ja missd méarin, hinen pdiatoksentekoonsa. Tatd kysymysti tu-
lee pohtia aina tapauskohtaisesti, ja sithen vaikuttaa kulloinkin pdatoksenteon kohteena olevan
asian luonne. Dementoituvan ihmisen itseméiridamisoikeutta arvioitaessa perusolettamana tulisi
kuitenkin aina olla se, ettd hin on oikeudellisesti toimintakykyinen, kykenevi tekemién valintoja
ja osallistumaan omia asioitaan koskevien pditosten tekemiseen. Tdmd pitee aina sairauden
alkuvaiheessa ja joissakin tilanteissa sen edettyd jo varsin pitkalle.

Dementoituvan ihmisen kognitiivisten kykyjen heikentyminen johtaa kuitenkin vaistimatta
tilanteeseen, jossa hin ei endi kykene itseniisesti tekeméain paatoksid asioistaan. Kysymys voi olla
esimerkiksi hoitopaikan valitsemisesta, ladketieteelliseen tutkimustoimintaan osallistumisesta
tai jokapdiviisten taloudellisten asioiden hoitamisesta. Niissikin tilanteissa potilaan itsemii-
rddmisoikeutta tulee kunnioittaa, jos hin on paitoksentekokykyisend ilmaissut tahtonsa (joko
suullisesti tai kirjallisesti) kysymyksessi olevasta asiasta. Dementoituvan ihmisen oikeusturvan
kannalta olisikin tirkedi, etti sairaus havaittaisiin mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. Var-
hainen diagnosointi loisi sairastuneelle mahdollisuuden vaikuttaa omaa eldiméinsa koskeviin
ratkaisuihin. Hin voisi halutessaan jirjestelld asioitaan sairauden etenemisti ja sen aiheuttamaa
toimintakyvyn heikentymisti silmalldpitien: tehdi testamentin, hoitotahdon tai hakea itselleen
edunvalvojaa.

Paatoksentekokykynsd menettineen dementiapotilaan tahtoa tulee kunnioittaa edelleen
silloinkin, kun hin ei ole sité selkedsti ilmaissut, mutta se pystytdin esimerkiksi hianen eliménhis-
toriansa ja -asenteidensa perusteella olettamaan. Niissi tilanteissa tuota oletettua tervettd tahtoa
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tulee kunnioittaa. Oletetun terveen tahdon kunnioittaminen liittyy siten sekin itsemadraamisoike-
uden piiriin. T4lloin vajaakykyisen ihmisen puolesta pdatoksid tehtidessd niitd ei tehdd pelkdstiddn
perinteisen paternalistisesti, suojaamisen periaatetta noudattamalla, vaan péditokseen liitetddn
myos itsemaddrdamisoikeusnakokulma. Paatostd harkittaessa esitetddn kysymys: Mitd dementoituva
haluaisi tuossa tilanteessa asiasta péitettivin — miki on hinen oletettu terve tahtonsa?

Suojaamisen periaate

Dementoituvan ihmisen suojaamisen periaatteella tarkoitetaan jokaisen dementoituvan oikeutta
saada suojaa paitsi ulkopuolisten taholta tulevia, myds hédnen itsensd aiheuttamia oikeuden-
loukkauksia vastaan. Kysymys on optimointikiskystd, jonka sisdltond on: ”pyri turvaamaan se,
etteivat X:n henkiloon tai talouteen liittyvit edut vaarannu”. Paitoksen tekijan, joka voi olla
esimerkiksi tuomioistuin, viranomainen tai edunvalvoja, on toisin sanoen pyrittivi turvaamaan
se, ettei henkilo kirsisi oikeustoimen tai muun médradmistoimen, tai sen laiminlydnnin vuoksi
oikeudenmenetyksid. Taman lisdksi on pyrittiavi turvaamaan dementoituvan fyysinen koskemat-
tomuus ja suojaamaan hinti siihen liittyviltd oikeudenloukkauksilta. Suojaamisen periaatteen
toteuttamiseksi voidaan joutua tinkiméén itsemadradmisen periaatteen toteuttamisesta. Toisaalta
itsemddrdamisen periaatteen turvaaminen voi johtaa siihen, ettei jokin ratkaisu ole puhtaasti
suojaamisen periaatteen mukainen. Talloin hyviksytdan esimerkiksi oikeustoimi, joka ei ole
dementoituvan objektiivisen edun kannalta lopputulokseltaan aivan optimaalinen.

Itsemédrdamisen ja suojaamisen periaatteet voivat joutua myos ristiriitaan keskenddn. Kun
pohditaan esimerkiksi dementoituvan ihmisen kelpoisuutta oikeustoimen tekemiseen, joudutaan
kysymain, voiko hidn tehdi paatoksen itsemidardamisoikeuttaan toteuttaen vai onko oikeustoimeen
puututtava hinen suojaamisekseen. Itsemadradmisen ja suojaamisen periaatteiden voidaan mieltd
ldhtotilanteessa olevan samalla tasolla ja painoarvoltaan samanarvoisia; niilli kummallakin on
tirked asema dementoituvan ihmisen oikeudellisen aseman turvaamisessa. Téll6in tapauskoh-
taisen punninnan tuloksena ja tiedettyjen tosiasioiden valossa voidaan pddtyd kumman tahansa
periaatteen mukaiseen lopputulokseen.

Téstd huolimatta tietynlaiselle prima facie- etusijalle voidaan asettaa henkilon itsemadrai-
misoikeuden toteuttaminen: erddnlaisena ihanteena pidetddn ajatusta siitd, ettd aikaisemmin
toimintakykyisen ihmisen tahtoa kunnioitetaan tai pyritddn kunnioittamaan myos tilanteessa,
jossa hinestd on tullut toimintakyvytén. Kysymys on toisin sanoen siité, ettd dementoituvan
ihmisen mielipiteille, olivat ne sitten nykyisid tai terveend ilmaistuja, annetaan merkitysti. Perus-
olettamana tuleekin timdn mukaisesti aina pitd sitd, ettd dementoituva on kykeneva paattamaan
omista asioistaan, koskivatpa ne hanen henkilo4édn tai omaisuuttaan. Vasta kun on olemassa selvii
ndyttod siitd, ettd olettama on virheellinen, nousee suojaamisen periaate madradviksi; suojataan
kun suojan tarvetta ilmenee.
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DEMENTIAOIREISTEN SOSIAALI- JATERVEYDENHUOLLON
ASIAKKAIDEN TUTKIMUS JA TUTKIJAN AMMATTITAITO

Piivi Toro
Tutkimuspiillikko, Stakes

Taustaa

Peruslidhtokohta tissd puheenvuorossa on se, ettd dementoiva sairaus vaikuttaa sairastuneen
toimintakykyyn laaja-alaisesti, mutta hinen ihmisarvoonsa se ei vaikuta. Niin ollen yleiset eet-
tiset periaatteet ja laajalti hyviksytyt tutkimuseettiset lahtokohdat koskevat dementiaoireisten
ihmisten keskuudessa tehtévid tutkimusta. Niiden soveltaminen kussakin tilanteessa on keskeinen
tutkimuksen haaste.

Vaikka henkil6lld on Alzheimerin tauti tai joku muu dementoiva sairaus, sdilyy hanelld kyky
kommunikoida itseddn koskevia asioita ja kertoa itseddn koskevista mieltymyksistd. Sairauden
vuoksi muutoksia tapahtuu siind misti asioista hin kertoo, ja milld tavoin hin kommunikoi.
Stephen Post (1990) on pohtinut Alzheimerin tautia sairastavien tilannetta moraalin nikokul-
masta. Hin on todennut vapaasti kddnnettynd, ettd ”on vilttimatontd kuulla Alzheimerin tau-
tiin sairastuneita, jotta voimme kanssaihmisind paidstd yli sopeutumisestamme ylikorostuneen
kognitiiviseen kulttuuriimme ja ylittdd sen kohtuuttoman kielteiset stereotypiat Alzheimerin
taudista”. Postin esittimit nikemykset Alzheimer-potilaita koskevista kielteisistd kulttuurisista
ja sosiaalisista kasityksistd juontaa juurensa vuosikymmenten taa. Niiden vaikutusta myos tut-
kimuskaytantoihin on syytd pohtia.

Dementoiva sairaus on tilld hetkelld suurin laitoshoitoon pédiatymisen riskitekija: 80-90
prosentilla laitoshoidon asiakkaista on arvioitu olevan kognitiivisen toimintakyvyn laskua
(Noro ym. 2005). Sosiaali- ja terveydenhuollon tyontekijit kokevat timén asiakasryhmin usein
vaikeaksi hoitaa (Sinervo 2000). Koska sairastuneen kyky painaa ja palauttaa mieleen asioita sekd
kyky ilmaista itsedin heikentyvit dementian edetessi, lisddntyy hdnen haavoittuvuutensa ja riski
psyykkiselle ja fyysiselle huonolle kohtelulle seki laiminlyodyksi tulemiselle.

Dementiaoireisia ihmisia koskevan tutkimustiedon kokoaminen
valttamatonta

Koska tarvitsemme tutkimustietoa dementoivaa sairautta sairastavien tilanteesta, joudumme
miettimadn miten voimme soveltaa tutkimuseettisid ohjeita ja pelisddntoja. Olennaista on 16ytda
eettisesti kestdvit menetelmiit, joilla voi koota tietoa eri tavoin dementiaoireisten henkiloiden,
asiakkaiden ja potilaiden tilanteesta.

Pohdin seuraavassa sellaisen tutkimuksen eettisid ongelmia, joissa tietoa kootaan demen-
tiaoireisilta henkil6iltd itseltddn. Tarkastelen asiaa ensinnékin tutkimuskysymysten asettamisen,
toiseksi tutkimusasetelman suunnittelun ja kolmanneksi tiedonkeruumenetelmien nakokulmas-
ta. Tiedonkeruussa pohdin lyhyesti suostumusta tutkimukseen, tutkijan positiota seki vaikeita
tilanteita. Lopuksi sivuan lyhyesti aineiston tulkintaa ja tulosten raportointia.
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Tutkimuskysymykset

Aikaisemmin muu kuin bioldédketieteellinen dementiaan liittyvi tutkimus keskittyi omaisten
jaksamiseen ja dementiaoireiden esiintyvyyteen. Kun dementian etenemistd hidastamaan saatiin
kehitettya ldakkeet, laajentuivat tutkimuskysymykset ja sairastuneen eliméanlaatu ja sen mittaa-
minen tuli aikaisempaa keskeisemmiksi.

Karttuva tieto dementoivista sairauksista ja sairastuneiden hoitamisesta oli taustalla vaikut-
tamassa siihen, ettd tutkimus kiytosoireiden/haasteellisen kiyttidytymisen yhteydestd psykososi-
aaliseen ympiristoon nousi my6s tutkimuskysymykseksi. Dementiayksikéiden perustaminen
liittyi osaltaan tdhdn. Tutkimuskysymykset muotoutuivat sellaisiksi, ettd niihin vastaaminen
vaati monimuotoisia interventiotutkimuksia. Kun myos fyysisen ympariston merkitys sairastu-
neen hyvinvoinnille ja omaishoidolle tuli tutkimuksen kohteeksi, laajenivat tutkimuskysymykset
entisestaan.

Kun tutkimuksen kohteena ovat dementoivaa sairautta sairastavat, on tutkimuskysymysten

asettamisen kohdalla syytd pohtia ainakin kahta kysymysta:

1. Kenen "hyvidid” pohjimmiltaan pyritdén edistimiin? Jos pyrkimys on edistdd sairastuneen
“hyvdd” miten voidaan varmistaa, ettd hinen nikékulmansa tulee kuulluksi ja ymmarre-
tyksi?

2. Kuka asettaa tutkimuskysymykset: onko taustalla ladketeollisuus, vai diagnostiikan ja hoidon
ammattilaiset, omaiset vaiko sairastuneet itse?

Toistaiseksi ei sellaista tutkimusta ole tietddkseni tehty, jossa sairastuneet olisivat itse osallistu-
neet tutkimuskysymysten asettamiseen. Kuitenkin huomio tutkimuksessa on vihitellen siirty-
nyt sairastuneeseen ja hianen subjektiivisiin kokemuksiinsa. Kategorisesti voidaan todeta, etti
aikaisemmissa tutkimuksissa sairastuneen eliminlaatu ja sen tutkiminen on ollut sivuseikka.
IImeinen ldhtooletus on ollut se, ettd omaisen hyvinvoinnin, jaksamisen ja taitojen tukeminen
tuottaa "hyvdd” myos sairastuneelle ja ndin tutkimus on keskittynyt omaisiin. Taustalla on ollut
ajatus siitd, ettd se "hyvd” mihin lopulta pyritdin on kotona asumisen tukeminen. Edelleen tut-
kimus, jossa sairastuneen nikemykset ovat yhteni tutkimuksen kohteena, on harvinaista. Kun
sairastuneiden omat nikemykset jadvit kuulematta, on riskind tutkimuksen tehottomuus: ei
osata kysyi olennaisia kysymyksid palveluiden kehittimisen nikokulmasta. Sen vuoksi mukaan
ottavan eli inclusive research - tyyppisen lihestymistavan tukeminen on tarkeda.

Dementiahoidon pitkdn linjan tutkija ja kehittéja Ulla Eloniemi-Sulkava on esittidnyt taannoin
provokatiivisen kysymyksen “haluavatko dementiaoireiset tai dementoituneet ihmiset hoitoa?”
(Eloniemi-Sulkava 2006, suull.) Titd kysymysti voisi jatkaa, ”jos ei, niin mité he haluavat?” Vas-
tauksen hakeminen tutkimuksen avulla on olennaista, jos palveluissa tavoitteena tukea heididn
elaménlaatuaan.

Ne tutkimukset, joissa sairastuneilta on kerétty suoraan heiti itseddn koskevia tietoja, ovat
lisanneet ymmirrysti siitd millaista dementoivaan sairauteen sairastuminen on (esim. Heimo-
nen 2005), antaneet arvoa heiddn nakokulmalleen (esim. Goldsmith 1998), ja osaltaan tukeneet
heidin subjektiuttaan ja valtauttaneet heitd (esim. Pratt 2002).

Tutkimusasetelma ja tutkimuksen design

Tutkimusmenetelmallisend ongelmana pitkittdistutkimuksissa, joita interventiotutkimukset
yleensi ovat, on se miten perussairauden eteneminen voidaan ottaa huomioon. Toinen mene-
telmillinen haaste on se, ettd sairastuneella on hyvii ja huonoja pdivid. Tdm4 vaatii useampia
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tiedonkeruita, jotta tulosten luotettavuus voidaan varmistaa. Enemmankin eettinen ongelma on
se, kuinka paljon tiedonkeruulla kuormitetaan vastaajia. Kysytdinko todella vain sellaista, jonka
kaytostd on suunnitelma? Kaytetdanko niin paljon kuin mahdollista jo olemassa olevaa tietoa?

Toinen eettinen kysymys on se, miten tutkimusolosuhteiden valinnassa voidaan ottaa huo-
mioon sairastuneen (ja omaisen) tarpeet. Tehdddnko tiedonkeruu sairastuneelle tutussa paikassa
kuten kotona vai esim. klinikkaolosuhteissa. Tuetaanko turvallisuuden tunnetta haastattelemalla
sairastunut ja omainen yhdessé vai onko perusteltua haastatella sairastunut yksin, jotta hinen
puolestaan ei puhu kukaan muu.

Menetelmat

Jos tutkimuskysymyksiin vastaaminen vaatii tiedon kerdamist4 sairastuneelta, asettaa se tutkimuk-
sen toteuttamiselle useita haasteita. Ensinnikin tiedonkeruu edellyttda tutkijalta taustalla olevan
dementoivan sairauden ja sen aiheuttamien seurausten ymmartimistd. Tama on valttamatonta
ensinnikin siksi, ettd tutkija ymmértdd mitd kannattaa kysy4 kulloinkin ja kultakin, esimerkiksi
suostumus tutkimukseen osallistumisesta. Toiseksi se auttaa ymmértimain, miten kannattaa kysya
ja keritd tietoa sekd miten tuloksia voi tulkita. Niistd haasteista huolimatta téllaista tutkimusta
tarvitaan, jotta ei usein toistuisi tilanne, johon Pratt (2002) dementoivaa sairautta sairastavia
haastatellessaan tormési: ”’Nobody’s ever asked how I felt”.

Suostumuksesta ja sen pyytdmisestd on olemassa paljon kirjallisuutta. Omien kokemusteni
mukaan, jos henkil6lld on lievd dementia, hidn voi itse antaa kirjallisena suostumuksen — tai olla
antamatta. Tekstin ja puheen on oltava helposti ymmarrettivdd. Samoin omien kokemusteni
mukaan keskivaikeaa dementiaa sairastava kykenee antamaan suullisen suostumuksen itse tilan-
teessa, mutta suostumus on vilttimiton pyytdd myos laheiselti kirjallisena. Vaikean dementian
vaiheessa vain omainen voi antaa suostumuksen kirjallisena. Sairastuneen suostumusta on tul-
kittava tilanteessa ja mikali tarpeen, varmistettava hinen myotimielisyytensa tutkimustilanteen
aikana. Ajattelen niin, ettd tutkimustilanne oin aina yhteisty6ta. Erityisesti silloin, kun mukana
on dementiaoireisia henkil6itd, suostumuksen antaminen on ajateltavana prosessina.

Pohdin seuraavassa lyhyesti omia kokemuksiani eri tutkimusmenetelmisti tutkimusetiikan
nikokulmasta. Teimme fokusryhmahaastattelun ENABLE -tutkimuksessa (Enabling Technologies
for People with Dementia, kts. tarkemmin www.enableproject.org). Fokusryhmin tavoitteena oli
koota tietoa vihin aikaa sitten dementiaan sairastuneiden nikemyksisté teknisistd apuvilineista.
Osallistujat rekrytoitiin Alzheimer -yhdistyksen kautta ja haastattelu toteutettiin osana viikottaista
vertaisryhmin tapaamista. Paikalla haastattelussa oli koko ajan myos ryhmén vetdji, joka tunsi
asiakkaansa hyvin. Vetdji pyysi suostumuksen osallistumisesta etukiteen ja tutkija haastattelu-
tilanteessa. Fokusryhmihaastattelun kulku oli vapaa, mutta tutkija ohjasi sitd tarvittaessa. Esilld
materiaalia oli eri laitteista ja joitain laitteita.

Haastateltavat olivat hyvin kompetentteja kertomaan arkielimii koskevista huolistaan,
noloista asioista, odotuksistaan ja epiilyistidn teknologiaa kohtaan. Fokusryhmin avulla saatiin
koottua arvokasta tietoa laitteita koskevista vaatimuksista sekd kulttuurisista ja sosiaalisista
tekijoistd, jotka vaikuttavat laitteiden kiyttoon. Silti Suomessa dementiaoireisille jérjestettyd
fokusryhmaii pidettiin kansainvilisessd tutkijaryhmissi osin arveluttavana. Perusteluna oli se,
ettd siind voidaan herittdd turhia odotuksia.
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Haastattelut kotona

Samassa ENABLE-tutkimuksessa haastateltiin sairastuneita kotona useaan kertaan. Mukana oli
lievisti ja keskivaikeasti dementiaoireisia ihmisid. Sairastuneiden haastattelut olivat olennaisia
tutkimuskysymyksen kannalta, silld tavoitteena oli selvittdd voiko dementiaoireisten kotona
asuvien hyvinvointia ja itsendistd suoriutumista tukea teknologian avulla.

Ensimmdisessd haastattelussa kysyttiin sairastumisen vaikutuksia arkieldmain, arviota eld-
minlaadusta sekd halukkuutta osallistua interventiotutkimukseen. Myohemmissi haastatteluissa
kysyttiin arvioita tehdystd interventiosta. Huomio sairastuneilta kootussa tiedonkeruussa ei ollut
tapahtumien useudessa vaan laadullisissa arvioissa ja mairillisiin kysymyksiin haettiin vastausta
omaiselta. Kansainvilisen tutkimusryhmin kaikilla jdsenilld ei ollut aikaisempaa kokemusta
dementiaoireisten haastatteluista. Tdman nikyi datan laadussa jonkun verran.

Haastattelut aloitettiin niin, ettd paikalla oli omainen ja sairastunut. Tavoitteena oli tukea
sairastuneen turvallisuuden tunnetta. Haastattelukysymyksistd osa oli strukturoituja ja osa oli
avoimia ja haastattelun kulku oli vapaa. Varmistuskysymyksid tehtiin vield yksilohaastatteluissa heti
yhteishaastattelun jilkeen. Tuloksissa havaittiin suuri yhdenmukaisuus omaisen ja sairastuneen
vastauksissa tutkimuksen eri vaiheissa. Kun esimerkiksi kysyttiin arviota siitd onko sairastuneella
muistin kanssa ongelmia, oli niitd oman arvion mukaan 73:1la ja viidelld ei, kaksi ei vastannut.
Omaisten mukaan muistiongelmia yhtéd lukuun ottamatta oli kaikilla (n = 79).

Ongelmana yhteishaastatteluissa olivat dominoivat, suojelevat tai visyneet omaiset tai per-
heen sisdiset ongelmat. Samoin ongelmana oli muutama erittdin levoton sairastunut. Useampi
haastattelukerta toi esiin syvillisempii tietoa sairastuneesta ja kaiken kaikkiaan yhteishaastattelu
tuotti tietoa jaetusta tilanteen kokemisesta

Mittarien kaytto ENABLE -tutkimuksessa: Mini Mental State
Instrument (MMSE) ja Dementia Quality of Life Instrument (DQolL)

ENABLE-tutkimuksessa kéytettiin myds mittareita yksilohaastatteluissa kotona. MMSE-mittarin
perusidea on testaamisessa. Sitd kiytettiin heti sen jilkeen, kun lyhyt alkuhaastattelu yhdessi
perheenjisenen kanssa oli tehty. Mittaria kiytettiin ainoastaan, jos testin uusia tuloksia ei ollut
muuten saatavana. Vaikka syy kerrottiin, silti moni kysyi: Parjasinko hyvin?

Esille tuli monessa haastattelussa sairastuneen huoli joutua muuttamaan pois kotoa. Testaa-
minen liittyy yleensi palvelujen tarpeen arviointiin. Koska se helposti aiheuttaa huolta, on tilanne
hoidettava hyvin ja turhaa mittaamista on syyti vilttda. Jotta tilanne olisi ollut haastateltavalle
mahdollisimman turvallinen, kédytettiin Suomessa kokenutta haastattelijaa. Tédssd tutkimuksessa
MMSE-mittari oli ainoastaan dementian vaikeusastetta karkeasti kuvaava. Mittarin kdytt6 osana
henkilén saaman palveluntarpeen arviointia tulisi ylipddtiddn painottua voimavarojen tunnista-
miseen ja kidyttoon, jotta se olisi eettisesti kestdvilld pohjalla.

DQoL-eldminlaatumittaria kéytettiin useaan kertaan. Kotona tehty sairastuneen yksilo-
haastattelu péittyi sithen. Esilld olivat sekd kysymykset ettd kulloinenkin vastausvalikko. Tulosten
mukaan vastauskertojen vililld oli suuri yhdenmukaisuus ja yhtd maata lukuun ottamatta lihes
kaikki osallistujat kykenivit vastaamaan. Monelle vastaaminen oli silminnihden mieluisaa, mutta
osalle outoa. Haastatteluissa kdvi ilmi se, ettd my0s sairastuneilla on ns. onnellisuusmuuri. Mitta-
rin loppuun lisittiin avoimia kysymyksig, jotta voitaisiin varmistaa se, ettd kaikki voivat vastata.
Tulokset avasivat nikokulman sairastuneen kokemukseen ja avoimet kysymykset kertoivat siitd
mika oli kaikkein tdrkeinti ja huolestuttavinta (Cahill ym. 2004).
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ENABLE-tutkimus heritti useita kysymyksid kuten esimerkiksi sen, miten helppo teknolo-
gian avulla on nostaa odotuksia ja miten vaikea on vastata niihin. Toinen kysymys oli se, miten
ylldttaviin tilanteisiin ja/tai kustannuksiin on vaikea varautua etukiteen. Kolmanneksi tarkeid
kysymys on se, miten sairastuneen turvallisuudesta ja hyvinvoinnista voi huolehtia koko hankkeen
ajan erityisesti silloin, jos mukana on yksinasuvia ja interventiot tehdiin kotona. Syytd on myos
pohtia etukiteen sitd, mitd tapahtuu intervention paityttyi. (Ks. Rauhala & Topo 2003.)

Havainnointi

Teimme vuosina 2003-2004 havainnointitutkimuksen, jonka tavoitteena oli katsoa demen-
tiahoidon arkea sairastuneen nikékulmasta ja kiinnittdd huomio toiminnallisiin tarpeisiin ja
toiminnallisuuteen vastaamiseen ja hyvinvointiin. Kdytimme strukturoitua havainnointime-
netelmid (Dementia Care Mapping, ks. esim. Sormunen ym. 2002) ja kenttimuistiinpanoja.
Havainnoimme ympiri- ja osavuorokautisissa hoitoyksikoissd kuusi tuntia péivissi kaikkia niitd,
joilla oli dementoiva sairaus ja jotka olivat ldsni yhteisissd tiloissa.

Havainnoinnin aikana oli joitakin eettistd pohdintaa aiheuttavia tilanteita, kuten asiakkaan
intimiteettiin puuttumista yhteisissi tiloissa, kovakouraisia otteita tai huomiotta jaamista (Sor-
munen ym. 2006). Havainnointimenetelmai kéytettdessa tutkijalla on oltava selvi kasitys omasta
positiostaan. Havainnoinneissa méirittelimme sen siten, ettd emme olleet tyontekijoité tai hoitajia,
mutta vastuullisia kanssaihmisid. Télloin oli kdytdnnossd pohdittava se, milloin on syyti puuttua
tilanteeseen tai kertoa siitd eteenpéin. Kaytettyyn tutkimusmenetelmian sisaltyi palautetilaisuudet
henkilokunnalle ja ndissd yhteyksissa kaikki eettisesti arveluttavat tilanteet kdytiin myos lipi (ks.
esim. Sormunen ym. 2004). Laajempi eettinen kysymys timéin kaltaisessa haavoittuvaa ryhmia
koskevassa tutkimuksessa on se, mité tehdi silloin kun huono kohtelu ja laiminlyénti heijastaa
rakenteellista vikivaltaa? Millainen on tutkijan yhteiskunnallinen vastuu?

Havainnointi on menetelménd intiimi vaikka téssa sité ei tehtykddn potilashuoneissa. Taman
vuoksi on vilttimitontd pohtia sitd milloin on syytd keskeyttdd havainnointi ja miten varmistaa
havainnoitavan my6timielisyys tilanteeseen. Perustelut ndinkin intiimille menetelmille 16yty-
vit tuotetun tiedon laadusta: ndin saadaan kontekstuaalista tietoa my9s sellaisten asiakkaiden
tilanteesta, joista ei muilla keinoin voida saada tietoa. Kontekstuaalinen tieto on kiyttokelpoista
tyontekijoille oman tyon kehittdmiseen ja se pysdyttdd arvioimaan kaikkien asiakkaiden tilannetta;
huomio ei ole vain aktiivisimmissa ja kykenevimmissd tai eniten hoitoa ja huomiota tarvitsevissa
asiakkaissa.

Lopuksi

Tutkimuksessa, jossa on mukana dementoivaa sairautta sairastavia henkiloitd on olennaista se,
ettd heihin suhtaudutaan aikuisina, jotka ovat kompetentteja kertomaan itsestdan. Tutkimus-
tilanteessa sairastuneen turvallisuuden tunteen sdilyminen on keskeisti, koska hinen kykynsi
sisdisiin korjaustoimiin on heikentynyt. Turvallisuuden tunnetta voidaan tukea tutkimuspaikan
valinnalla, tiedonkeruutavan ja tutkijan ammattitaidon avulla sekd vilttamalld sairastuneen
kykyjen testaamista.

My6s tutkijan kyky reflektoida omia lihtokohtiaan on tirkedd. Esimerkiksi jos tutkitaan
subjektiivista eldminlaatua, on kyettivd hyviksymiidn sairastuneen kokemusmaailma. Myos
aineiston tulkinnassa tdma kyky on vilttamaton. Silloin on kyettdvd myos tunnistamaan varsi-
nainen viesti ja ymmarrettiva esimerkiksi afasian aiheuttamat muutokset puheessa. Kun tutkija
tunnistaa itsessddn seki tutkittavassa olevan haavoittuvuuden, on hinelld jo etiitkan nikokul-
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masta arvioiden edellytyksid pddstd tutkimustilanteessa hyvdan lopputulokseen (ks. Sarviméaki
& Stenbock-Hult 2004).
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