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TIIVISTELMA

Artikkelin tarkoituksena on tarkastella vaikeas-
ti tavoitettavia ja piilossa olevia tutkittavia hoi-
totieteellisissd tutkimuksissa rekrytoinnin, aineis-
tonkeruumenetelmien, tutkimusetiikan ja rapor-
toinnin nikokulmista. Kisikirjoitus perustuu ai-
kaisempaan aihealueen kirjallisuuteen ja kirjoit-
tajien tutkimuskokemuksiin. Artikkelin tavoittee-
na on kuvata esimerkkitutkimusten avulla, mi-
ten niiden ryhmien erityispiirteiti voidaan ot-
taa huomioon tutkimuksissa.

Vaikeasti tavoitettavilla viestonosilla tarkoite-
taan yksiloitd, perheitd, ryhmii tai yhteisojd, joi-
ta ei tunnisteta tai paikanneta tai, jotka tunnis-
tamisesta huolimatta voivat olla haluttomia osal-
listumaan tutkimuksiin. Piilossa olevilla tarkoi-
tetaan tutkittavia, joiden tarkkaa midriada on mah-
dotonta selvittdi.
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The purpose of the article is to examine hard-
to-reach and hidden subjects in nursing research
from the perspectives of recruitment, data col-
lection methods, research ethics and reporting.
The article is based on previous literature on
the subject and the experience gained from the
researchers’ own research from a research meth-
odological perspective. The aim of the article is
to use empirical studies to describe how the
specific characteristics of these groups can be
considered in the studies.



Tutkittavien rekrytoinnissa korostuu hyvi ja
huolellinen suunnittelu. Aineistonkeruumene-
telmien valinnassa on tarkoituksenmukaista pyr-
kid monipuolisuuteen seki tutkittavien ja tutki-
jan luottamuksellisen suhteen rakentumiseen.
Pienikin aineisto on arvokas. Tutkimusetiikan
nikokulmasta on huomiota kiinnitettivi siihen,
ettd vaikeasti tavoitettavien ja piilossa olevien
tutkittavien tutkimus kytkeytyy tiiviisti sensitii-
viseen tutkimukseen. Tulosten raportointi ei si-
nidnsi poikkea muusta tieteellisestd julkaisemi-
sesta, jos tutkimus on toteutettu tieteellisten kri-
teereiden mukaisesti korkeatasoisesti.

Mikali tutkimusta ei kohdenneta vaikeasti ta-
voitettaviin tai piilossa oleviin viestonosiin, hei-
din olemassaoloaan ei vilttimittd tunnisteta,
eikd heididn hoitonsa kehity.

Avainsanat: hoitotiede, piilossa olevat tutkitta-
vat, sensitiivinen tutkimus, tutkimus, vaikeasti
tavoitettavat tutkittavat
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Hard-to-reach subjects are those who are dif-
ficult to identify or locate, or who despite be-
ing identified, may be reluctant to participate in
research studies. It is impossible to determine
the potential number of these hidden subjects.

When recruiting subjects and choosing data
collection methods, it is appropriate to strive for
versatility, and to build a confidential relation-
ship between the subjects and the researcher to
ensure the quality of the research data collected.
However, even small amount of data in these
contexts is valuable. From the point of view of
research ethics, special attention must be paid to
the fact that the research of hard-to-reach and
hidden subjects is closely linked to sensitive re-
search. Reporting of results does not in itself dif-
fer from other scientific publications, especially
if the research has been carried out to a high
standard in accordance with scientific criteria.

If research is not also targeted at hard-to-
reach or hidden populations, their existence
may not be identified or acknowledged, and
their care will not evolve.

Key words: hard-to-reach populations, hidden
populations, nursing research, research, sensi-
tive research

Miti tutkimusaiheesta jo tiedetdin?

* Vaikeasti tavoitettavien ja piilossa olevien tutkittavien midrittelyt ovat epijohdonmukaisia,

ja niihin liittyy episelvyyksii.

Niiden ryhmien poisjadnti tutkimuksista saattaa vidristad tutkimustuloksia, silld silloin
tutkimustulokset eivit kata kaikkia potentiaalisia tutkittavia.

Vaikeasti tavoitettavien ja piilossa olevien ja tutkittavien tunnistaminen on tirkedd myos
tutkimuseettisistd syistd, silld kaikille tiytyy suoda mahdollisuus osallistua tutkimukseen.

Mit4 uutta tietoa artikkeli tuo?

Lisdd tietoisuutta vaikeasti tavoitettavista ja piilossa olevista viestoryhmistd ja niiden tutki-
misen erityispiirteistd suhteessa rekrytointiin, aineistonkeruumenetelmiin, tutkimusetiik-
kaan ja raportointiin.

Rohkaisee tutkijoita kohdistamaan tutkimusta vaikeasti tavoitettavissa tai piilossa oleviin
tutkittaviin.

Miki merkitys tutkimuksella on hoitotyolle, hoitotyon koulutukselle ja johtamiselle?

Artikkelin tietoa voidaan hyodyntdd vaikeasti tavoitettaviin ja piilossa oleviin tutkittaviin
kohdistuvien tutkimusten suunnittelussa, toteutuksessa ja arvioinnissa.

Artikkelin tietoa voidaan hyodyntidi tutkimusmetodiikan opetuksessa.

Kohdentamalla tutkimusta vaikeasti tavoitettavissa ja piilossa oleviin tutkittaviin, on mahdollista
kehittdd nididen ryhmien hoitoa niyttoon perustuvasti.

Vaikeasti tavoitettavien ja piilossa olevien ryhmien tutkimus lisdd tietoisuutta ndistd ryhmistd
sekd hoitotyossi ettd hoitotieteessa.
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Johdanto

Sensitiivisid aiheita tutkittaessa ollaan
usein tekemisissd vaikeasti tavoitettavien ja
piilossa olevien tutkittavien kanssa (Sydor
2013, Earle ym. 2020, Fraser & Taylor 2022).
Tiastd ei kuitenkaan aina seuraa se, ettd vai-
keasti tavoitettaviin ja piilossa oleviin tutkit-
taviin liittyvit aiheet olisivat ainoastaan sen-
sitiivisid. Vaikeasti tavoitettavien ja piilossa
olevien henkildiden tutkimisella on kuiten-
kin vahva yhteys sensitiiviseen tutkimuk-
seen. Tutkimus voi olla sensitiivisti aiheen,
tutkittavien tai tutkijan nidkokulmasta. Sen-
sitiiviset tutkimusaiheet ovat aiheita, jotka
voivat aiheuttaa eriasteista uhkaa tutkittavil-
le tai tutkijalle. Sensitiiviset tutkittavat ovat
henkiloitd, jotka ovat jollain tavalla voimat-
tomia puolustamaan omia oikeuksiaan.
(Aho & Kylmi 2012.) Kuvio 1 havainnollis-
taa vaikeasti tavoitettavien ja piilossa olevi-
en tutkittavien suhdetta koko viestoon ja
sensitiiviseen tutkimukseen. (Aho & Kylmi
2012, Sydor 2013.)

Sensitiiviset aiheet voivat aiheuttaa myos
tutkijalle erilaista kuormitusta, kuten emo-
tionaalisia ja fyysisid oireita (Dickson-Swift
ym. 2008, Dempsey ym. 2016). Tutkija voi
myos tulla leimatuksi sensitiivisten tutki-
musaiheiden perusteella, kuten tutkittaessa

Koko viesto

Vaikeasti tavoitettavissa
olevat tutkittavat

Nikokulmat
sensitiiviseen
tutkimukseen

Piilossa olevat
tutkittavat

«  Tutkimusaihe *
¢ Tutkittavat

e Tutkija

Kuvio 1. Vaikeasti tavoitettavien ja piilossa olevien tut-
kittavien subde koko véiestoon ja sensitiiviseen tutkimuk-
seen. (Mukaillen Sydor 2013, Abo & Kylmdi 2012.)

seksuaalisuutta, sen eri ilmenemismuotoja
ja seksuaalista kayttaytymistd eri viestoryh-
missd (Aho & Kylmi 2012). Tilloin saate-
taan perusteettomasti ajatella, ettd esimer-
kiksi seksuaali- ja sukupuolivihemmistojen
terveyttd tutkiva tutkija kuuluu itsekin sek-
suaali- ja sukupuolivihemmistoon (Platzer
& James 1997).

Kirjallisuudesta on vaikea loytid selkeitd
ja yksiselitteisid midritelmid vaikeasti tavoi-
tettaville ja piilossa oleville ryhmille (Sydor
2013), vaikka nditd ryhmid kuvaavien kisit-
teiden kuvaaminen ja johdonmukainen
kaytto estdisi ndihin ryhmiin liittyvit epi-
selvyydet. Lisiksi on tirkedd pystyd kuvaa-
maan mahdollisimman tarkoin, mitd niilla
ryhmilld tarkoitetaan, koska muun muassa
tutkimuksen luotettavuus ja yleistettivyys
ovat yhteydessd ndiden ryhmien tunnista-
miseen tai tunnistamattomuuteen.

Mikili vaikeasti tavoitettavia ja piilossa
olevia ryhmii ei tunnisteta tutkimuksissa,
tutkimusten tulokset saattavat olla viiristy-
neitd ndiden tutkittavien osalta, eivitki tut-
kimustulokset kata kaikkia potentiaalisia
tutkittavia (Sydor 2013, Smyth ym. 2020).
Niiden tutkittavien tunnistaminen on tirke-
44 myos tutkimuseettisistd syisti, silld jokai-
sella pitdd olla myods oikeus osallistua va-
paaehtoisesti tutkimuksiin. Tutkijan on kui-
tenkin tiedostettava, etti tutkittavalla on oi-
keus kieltaytyd osallistumasta tutkimukseen.
(TENK 2019.)

Artikkelin tarkoitus,
tavoite ja menetelmit

Artikkelin tarkoituksena on tarkastella vai-
keasti tavoitettavia ja piilossa olevia tutkitta-
via hoitotieteellisissd tutkimuksissa rekry-
toinnin, aineistonkeruumenetelmien, tutki-
musetiikan ja raportoinnin nikokulmista.
Kisikirjoitus perustuu aikaisempaan aihealu-
een Kkirjallisuuteen ja Kkirjoittajien tutkimus-
kokemuksiin. Artikkelin tavoitteena on ku-
vata esimerkkitutkimusten avulla, miten nii-



den ryhmien erityispiirteitd voidaan ottaa
huomioon tutkimuksissa. Tat4 artikkelia voi-
daan hyodyntii ndihin ryhmiin kohdistuvi-
en hoitotieteellisten tutkimusten suunnitte-
lussa, toteutuksessa ja arvioinnissa mutta
myo6s tutkimusmetodiikan opetuksessa.
Tata artikkelia varten haettiin aihealueen
kirjallisuutta CINAHL ja Medline-tietokan-
noista hakusanoilla “hard to reach popula-
tion” ja “hidden population”. Kirjallisuutta
haettiin my6s manuaalihakuina 16ydettyjen
lahteiden lihdeluetteloista. Kirjallisuudesta
analysoitiin kyseessd olevien ryhmien rek-
rytointiin, aineistonkeruumenetelmiin, tut-
kimusetiikkaan ja raportointiin kohdentu-
vat elementit, joista muodostettiin synteesit.
Lisiksi loydettyd aihealueen kirjallisuutta
peilattiin tutkijoiden omiin tutkimuskoke-
muksiin nididen ryhmien tutkimisessa.

Vaikeasti tavoitettavat ja
piilossa olevat tutkittavat

Kisitteitd vaikeasti tavoitettava (hard-to-
reach population) ja piilossa oleva (hidden
population) kiytetdin usein toistensa syno-
nyymeina (Ellard-Gray ym. 2015) tarkem-
min midrittelemittd. Todellisuudessa piilos-
sa olevat ryhmit ovat yleensid myos vaikeas-
ti tavoitettavia, mutta vaikeasti tavoitettavat
ryhmit eivit ole valttimittd piilossa olevia
(Sydor 2013). Joissakin yhteyksissd puhu-
taan myos saavuttamattomista (elusive), hei-
kosti nidhtivistd (low visiblity) tai haavoit-
tuvista (vulnerable) viestoryhmistd (Sydor
2013, Kaiser ym. 2017).

Kisitteiden (vaikeasti tavoitettavat ja pii-
lossa olevat tutkittavat) tarkastelun tieteen-
filosofisena perustana tissd artikkelissa on
dispositionaalinen nikemys kisitteisti.
Tamin nikemyksen mukaan kisitteitd ei voi
midritelld tiukan tarkkarajaisesti. Disposi-
tionaalinen nikemys kisitteistd konkretisoi-
tuu muun muassa Rodgersin (1989) nike-
myksessd kisitteisiin. Hinen mukaansa ki-
sitteet ovat dynaamisia ja kontekstisidonnai-

Harju, Haapa, Tornidvi, Rissanen, Kylmd 181

sia. Kisitteet kehittyvit jatkuvasti niiden
kayton myotd eri konteksteissa, joita voivat
olla esimerkiksi tieteenalakohtaiset tai kult-
tuuriset kontekstit. (Rodgers 1989, Cronin
ym. 2010, Tock 2021). Niin ollen esimerkik-
si vaikeasti tavoitettavat tutkittavat ja piilos-
sa olevat tutkittavat kisitteetkin ymmirre-
tddn dynaamisina ja kontekstisidonnaisina,
eikd niitd voi midritelld tiukan tarkkarajai-
sesti. Tdssd artikkelissa esitetddnkin luon-
nehdinta niistd kisitteisti.

Vaikeasti tavoitettavat rybmdit ovat yksi-
loitd, perheitd, ryhmid tai yhteisojd, jotka
ovat vaikeasti tunnistettavissa tai paikallis-
tettavissa (Ellard-Gray ym. 2015) tai, jotka
tunnistamisesta huolimatta voivat olla ha-
luttomia osallistumaan tutkimuksiin (Doug-
las ym. 2021). Syyni saattaa olla se, ettd
nami henkilot eivit vilttimattd halua pal-
jastaa kuuluvansa kiinnostuksen kohteena
olevaan viestoryhmiin. Ndin on yhdynti-
kivuista kirsivien naisten (Torndvi 2017),
seksitaudin saaneiden aikuisten (Haapa
2018) ja penissyOpiin sairastuneiden mies-
ten (Harju ym. 2021, Jantunen ym. 2021,
Torndva ym. 2022) kohdalla. Maahanmuut-
tajat ovat myos yksi potentiaalinen vaikeas-
ti tavoitettavissa oleva tutkittavien ryhmai.
Maahanmuuttajien kohdalla syyni vaikeaan
tavoitettavuuteen voi olla heikko lukutaito,
kielitaidottomuus, viliaikaiset asumisjirjes-
telyt ja kulttuurierot (Smyth ym. 2020).

Piilossa olevat rybmdit ovat ryhmid, joita
ei voi systemaattisesti identifioida (Camp-
bell ym. 2022), joiden tarkan koon miirit-
taiminen on mahdotonta (Sydor 2013), tai
ryhmien jisenten kokemuksista ei ole tie-
toa, koska ryhmin jidsenet eivit raportoi
niistd kenellekdidn (Ellard-Gray ym. 2015,
Parekh & Egan 2021). Esimerkkini ovat it-
seddn viiltelevit nuoret (Rissanen 2009),
miehet, joilla on seksii miesten kanssa
(Kylmid ym. 2016), kodittomat henkilot ja
prostituoidut (Faugier & Sargeant 1997,
Sydor 2013) ja anabolisten steroidien kiyt-
tajat (Sydor 2013). Myoskidin huumeita kiyt-
tavien henkildiden miidrid ei faktuaalisesti
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eiki potentiaalisesti tiedet, silld kidyton lail-
lisuus ja laittomuus vaihtelevat eri maissa ja
maanosissa. Niin ollen arviot kiyttijien
midristd eivit perustu heidin omiin ilmoi-
tuksiinsa (Peacock ym 2018).

Terveydenhuollon ammattilaisten suhtau-
tuminen hidpedd aiheuttaviin ja vaiettuihin
aiheisiin saattaa olla yksi syy piilossa ole-
miseen. Esimerkiksi itsensi viiltely on vah-
vasti patologisoitu (Steggals 2015) ja sen on
todettu herittivin sairaanhoitajissa monen-
laisia tunnereaktioita (Meszaros ym. 2017,
Pintar ym. 2020). Sama tilanne on mahdol-
lisesti my6s seksuaalivihemmistojen, kodit-
tomien, prostituoiden ja huumeita kiyttivi-
en henkiloiden suhteen. Piilossa oleminen
saattaa johtua myos siitd, ettd henkilot eivit
halua palata tuskaiseen menneisyyteen, mi-
kili heidian laiton toimintansa, kuten huu-
meiden kiyttod tai prostituutio on jo taakse
jddnyttd elamdd. (Marpsat & Razafindratsi-
ma 2010.) Alle 15-vuotiailta tutkittavilta vas-
taavasti tarvitaan tutkimuslupa usein niin
huoltajilta kuin alaikiiseltd itseltiin (TENK
2019). Niin on esimerkiksi itseddn viiltele-
vien nuorten kohdalla (Rissanen ym. 2013),
jolloin vanhempien tai huoltajien kokema
hiped voi estdd luvan saamisen. Toisaalta
niitd viestoryhmii tutkittaessa kaikki saa-
vutettu tieto on saavuttamatonta tietoa pa-
rempi. (Sydor 2013.)

Tutkittavien rekrytointi

Vaikeasti tavoitettavien ja piilossa olevi-
en ryhmien rekrytoimisessa tutkimukseen
on haasteita, erityisesti silloin, jos tutkimuk-
sella tavoitellaan yleistettivid tuloksia.
Otoskoon ja otoksen edustavuuden méirit-
tely niiden ryhmien kohdalla on haasteel-
lista, koska aina ei voida tietdd perusjoukon
kokoa. (Marpsat & Razafindratsima 2010.)
Laadullisessa tutkimuksessa ei tavoitella ti-
lastollista yleistettivyyttd ja osallistujamii-
rd on yleensid pienehkd, koska laadullises-
sa tutkimuksessa tavoitellaan midrid enem-

miin syvillistd ymmirrysti tutkimuksen koh-
teena olevasta ilmiostd (Mosera & Korstjens
2017, 2018). Tistd huolimatta sekd maaril-
lisessd ettd laadullisessa tutkimuksessa vai-
keasti tavoitettavien tai piilossa olevien hen-
kiloiden rekrytoinnissa tutkittavien ryhma
voi jaadid epitidydelliseksi tai tuottaa puolu-
eellisia tuloksia, jos esimerkiksi asunnotto-
mien terveyttid koskeva tutkimus kohdenne-
taan pelkistidn sosiaali- ja terveyspalveluis-
sa asioiviin kodittomiin henkil6ihin. (Marp-
sat & Razafindratsima 2010.)

Rekrytointiprosessin hyvi ja huolellinen
suunnittelu korostuu vaikeasti tavoitettavi-
en ja piilossa olevien rekrytoinnissa. Osal-
listumisen esteeksi saattaa muodostua jo tut-
kimustiedotteessa oleva kisitteisto, siksi ka-
sitteitd on tirked pohtia etukiteen. Esimer-
kiksi tutkittaessa seksuaalista pahoinpitelyd
kokeneiden naisten kokemuksia, nimai nai-
set saattavat itse kiyttdd kokemuksestaan
my06s muita kisitteitd, kuten raiskaus tai sek-
suaalisen vikivallan kohteeksi joutumista.
Jos tutkimusesitteen kisitteisto ei vastaa po-
tentiaalisen osallistujan kokemusta, hin
saattaa jadda pois tutkimuksesta. (Ellard-
Gray ym. 2015.)

“Vastaajavetoista otantaa” (Respondent-
driven sampling, RDS) hyodynnetidin vai-
keasti tavoitettavien ja piilossa olevien ja tut-
kittavien rekrytoinnissa (Malekinejad ym.
2008, Ellard-Gray ym. 2015). Télloin rekry-
tointi alkaa tietylld mairilld kohdejoukon yk-
siloitd, jotka valitaan tarkoituksenmukaisesti
kohdejoukosta. Namai tutkittavat koulutetaan
rekrytoimaan sosiaalisesta ymparistostiin
tietty médrid ikdisiddn kohdejoukkoon kuu-
luvia yksiloitd ja edelleen nimi uudet rek-
rytoidut henkilot rekrytoivat lisdd tutkittavia.
Ihannetapauksessa vastaajavetoinen otanta
tuottaa pitkid rekrytointiketjuja useammassa
aallossa, jolloin otos vakiintuu tiettyjen omi-
naisuuksien kuten idn, sukupuolen ja etni-
syyden suhteen. (Malekinejad ym. 2008.)

Lumipallomenetelmd (snowball-samp-
ling) soveltuu vaikeasti tavoitettavien tutkit-
tavien rekrytointiin (Leighton ym. 2021)



sekd sensitiivisiin tutkimusaiheisiin. Mene-
telmissi tutkija ei rekrytoi osallistujia suo-
raan vaan esimerkiksi jo kyseiseen tutki-
mukseen osallistuneiden kautta. TAlloin tut-
kimukseen osallistunut henkilo kertoo toi-
selle tuntemalleen henkilolle tutkimukses-
ta ja osallistumismahdollisuudesta esimer-
kiksi tutkimustiedotteen avulla. Menetelmin
hyodyntiminen helpottaa tutkijaa, mutta sii-
hen liittyy valikoitumisen vaara erityisesti
madrillisten tutkimusten kohdalla. (Abrams
2010, Ellard-Gray ym. 2015, Douglas ym.
2021, Leighton ym. 2021.) My06s laadullises-
sa tutkimuksessa on mahdollista, ettd osal-
listujat valikoituvat lumipallomenetelmii
kaytettdessd. Laadullisessa tutkimuksessa
kuitenkin kaikki saavutettu tieto on tirke-
44. Haapa (2018) hyoddynsi lumipallomene-
telmdd rekrytoidessaan seksitautia sairasta-
via haastattelututkimukseen. Menetelmia
hyodynnettiin siten, ettd haastatteluiden yh-
teydessi tutkittavia kehotettiin toimittamaan
tutkimustiedotetta eteenpidin omassa lihi-
piirissdidn sellaisille henkildille, jotka sopi-
sivat tutkimuksen kohderyhmiin.

Ammatilliset verkostot on todettu toimi-
viksi rekrytointikeinoksi esimerkiksi tutkit-
taessa miehid parisuhdevikivallan kohtei-
na (Douglas ym, 2021). Keiski (2018) hyo-
dynsi tutkimuksessaan kolmannen sekto-
rin organisaatiota keridtessidin aineistoa tut-
kiessaan perhevikivaltaa kidyttineen nai-
sen minuutta. Yhteistyd perhevikivallan ja
mielenterveystyon ammattilaisten kanssa
oli ndissd tutkimuksissa ensiarvoisen tir-
kedi, jotta vaietusta aiheesta saatiin tutki-
musta varten riittivisti aineistoa (Keiski
2018, Douglas ym. 2021).

Yhteistyo tutkijoiden ja sairaalan valilld
oli vilttimitontd myos penissyopipotilai-
den tavoittamiseksi (Harju ym. 2021, Jantu-
nen ym. 2021, Torn4dva ym. 2022). Penissyo-
pépotilaita oli mahdotonta tavoittaa esimer-
kiksi syopidjarjestojen kautta, silld kolman-
nen sektorin tarjoamia penissyopipotilaille
tai heidin liheisilleen kohdennettuja palve-
luita ei ole tilld hetkelld Suomessa tarjolla
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toisin kuin esimerkiksi Iso-Britanniassa
(Akers ym. 2021). Penissyopd on harvinai-
nen syopisairaus, johon sairastui Suomes-
sa vuosittain noin 34 miestd. Sairastumisen
keski-ikd on 60 vuotta, mutta sairautta esiin-
tyy myos nuoremmilla miehilld. Penissyo-
pddn liittyy hdpeid ja leimautumisen tun-
netta, jotka osittain jopa estdvit michen ha-
keutumisen hoitoon (Gordon 2017). Penis-
syopipotilaat eivit nidin ollen ole piilossa
oleva tutkimusjoukko, mutta vaikeasti tavoi-
tettavia he ovat aiheen sensitiivisyyden ja
harvinaisuuden vuoksi.

Tutkijan Idsndiolo sielld, missi tutkittavat
ovat helposti tavoitettavissa, on usein kiytet-
ty rekrytoinnin keino. Harvinaisissa oireyh-
tymissd tutkimustiedotetta voidaan jakaa ver-
taistukiryhmien sisdlld, kuten Torndvi (2017)
tutkimuksessaan teki ulkosynnytinkipusynd-
roomaa, vulvodyniaa sairastavien naisten
keskusteluryhmissi. Tutkimustiedote toimi-
tettiin keskusteluryhmin yllidpitijille, joka
valitti sen vertaistukiryhmin jasenille. Tutki-
mustiedotteessa oli hyperlinkki, josta naiset
padsivit anonyymille vastausalueelle. Tutki-
mukseen oletettavasti osallistutaan vapautu-
neemmin anonyymini tapaamatta haastatte-
lijaa, jos aiheena ovat sensitiiviset sukupuo-
lielimid ja seksuaalitoimintoja koskevat ky-
symykset. Vastaajat saavat tilloin rauhassa
tutustua kysymyksiin etukiteen, ja heilld oli
mahdollisuus keskeyttid vastaaminen missi
vaiheessa tahansa. Tutkittavat paattavit har-
kitusti, mitd tietoja he vapaaehtoisesti anta-
vat tutkimuksen kiyttoon.

Sosiaalisen median kanavien ja keskuste-
lupalstojen hyodyntiminen vaikeasti tavoi-
tettavien ja piilossa olevien tutkittavien rek-
rytoinnissa on tunnistettu (Terkamo-Moisio
ym. 2016, Tan ym. 2021). Seksitautitartunnan
saaneiden aikuisten tutkimuksen (Haapa
2018) rekrytoinnissa hyoddynnettiin kysely-
tutkimuksen mainostamista sosiaalisessa me-
diassa. Kyselytutkimuksen yhteydessi tutkit-
tavien rekrytointia varten tutkimukselle pe-
rustettiin sivustot sosiaalisen median kana-
viin (esim. Facebook®) sekd muutamille In-
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ternetin keskustelupalstoille (esim. Anna-leh-
ti), joissa tutkimustiedotta jaettiin.

Itseddn viiltimilld vahingoittavien nuor-
ten tavoittaminen ilmion kuvaamista varten
oli vaikeaa, koska tutkimus haluttiin toteut-
taa niin, ettd nuoret saivat vapaasti vastata
ilman huolta vastaamisen seurauksista itsel-
leen. Nuorille suunnattuihin aikakauslehtiin
(esim. Demi ja Suosikki) lihetettyjen, ja niis-
sd julkaistujen tutkimustiedotteiden seki
lehtien keskustelupalstoilla julkaistujen tut-
kimustiedotteiden avulla tutkija pystyi rek-
rytoimaan tutkittavia. (Rissanen 2009.)

Internet-sivustot ovat osoittautuneet te-
hokkaiksi vaikeasti tavoitettavien ja piilossa
olevien ryhmien rekrytoinnissa (Hamilton &
Bowers 2000, Rissanen 2009, EMIS Network
2013, Barratt ym. 2015). Internet-sivustot ja
sosiaalisen median kanavat vaikeasti tavoi-
tettavien ja piilossa olevien tutkittavien rek-
rytointikanavina ovat tulleet jiddikseen ja
pysyvit todennikoisesti myos jatkossa vilt-
timattdmini ja toimivina tydkaluina tutkitta-
vien rekrytoinnissa (Iribarren ym. 2018).

Esimerkiksi miehille, joilla on seksid mies-
ten kanssa, kohdistetussa sihkoisessid kyse-
lyssi osallistujia rekrytoitiin tiedottamalla tut-
kimuksesta Internetissd miesten kanssa sek-
sid haluaville miehille suunnatuilla sivustoil-
la (sekid kansallisilla ettd kansainvilisilld si-
vuilla). Lisiksi tutkimuksesta tiedotettiin pai-
notuotteiden avulla yhteistyossd SETA:n alu-
eellisten jdsenjirjestojen kanssa. Nditd tutki-
mustiedotteita jaettiin kohderyhmin miehil-
le suunnatuissa baareissa ja yokerhoissa eri
puolilla Suomea. Tirkedd oli, ettd tutkimuk-
sesta tiedotettiin suomen, ruotsin ja englan-
nin kielelld. Kidytossi olleet painotuotteet oli-
vat julisteita ja kdyntikortinkokoisia esitteiti.
Niissd kerrottiin perustiedot tutkimuksesta ja
ohjattiin tutkimuksesta tarkemmin kertoville
verkkosivuille seki itse kyselyyn. (EMIS 2010,
Weatherburn ym. 2013, Kylma ym. 2014.)

Tutkittavien ikdrakenne on kuitenkin
syytd huomioida tulosten tarkastelussa, silld
sahkoisilla alustoilla rekrytoitujen tutkitta-
vien ikdrakenne painottuu usein nuorem-

piin ikdryhmiin (Iribarran ym. 2018). Tastd
syystd jo rekrytointivaiheessa on tirkedd
tuoda esille useita eri tapoja osallistua tut-
kimukseen, jotta osallistujamiird saadaan
maksimoitua (Hunter ym. 2013). Mikili tut-
kimuksesta kiinnostuneelle henkildlle 16y-
tyy sopiva tapa osallistua tutkimukseen, se
lisdd motivaatiota osallistua tutkimukseen ja
sitd kautta my6s vastausaktiivisuutta.

Aineistokeruumenetelmit

Aineiston keruun onnistumiseksi on vilt-
tamatontd hyodyntdd monia erilaisia mene-
telmid, mutta niihin jokaiseen liittyy omia
haasteitaan (Sydor 2013, Ellard-Gray ym.
2015). Menetelmini voivat olla kyselylomak-
keet joko paperisina tai sihkoisind kyselyi-
ni tai haastattelut eri muodoissaan.

Paperista kyselyd hyodynnettiin penissyo-
pipotilaiden tutkimuksessa (Harju ym. 2021,
Jantunen ym. 2021) seuraavasti. Kahden yli-
opistosairaalan vuosien 2009—2019 aikana
kirurgisesti hoidettuja penissydpipotilaita
(n=107) ldhestyttiin postitse lihetetylld ky-
selylomakkeella. Sen avulla kerittiin vali-
doiduilla mittareilla tietoa penissydopapoti-
laiden leikkauksen jilkeisestd eliminlaa-
dusta, itsetunnosta ja seksuaalisesta toimin-
takyvystd. Kuusikymmentidneljd prosenttia
(n=068) vastasi postitse lihetettyyn kyselylo-
makkeeseen (Harju ym. 2021).

Scbkdinen kysely tavoittaa vastaajia laajas-
ti paikkakuntaan sitomatta (Hamilton & Bo-
wers 2000, Gray ym. 2016), ja se on todettu
tehokkaaksi tavaksi tavoittaa esimerkiksi vai-
keasti tavoitettavissa olevia tutkittavia (Whi-
tehead 2007, Hoerger 2010). Sihkoinen ky-
sely voi helpottaa hipein tunteita, pelkoa
tuomituksi tulemisesta, ja se voi sopia hyvin
ujoille tutkittaville (Whitehead 2007). Lisik-
si sihkoisen kyselyn etuna on osallistujan
suurempi yksityisyys suhteessa tutkijaan
(Hoerger 2010). Sihkoinen kysely on kiy-
tinnollinen aineistonkeruumenetelmi, mutta
tutkijat eivit voi tiydelld varmuudella tietdd



edustavatko vastaajat tutkittavien perusjouk-
koa (Hamilton & Bowers 2006, Heikkild ym.
2008) tai kuuluvatko potentiaaliseen osallis-
tujaryhmiin (Barrat ym. 2015).

Toisaalta sihkoisissi kyselyissd on havait-
tu, ettd tutkittavat vastaavat rehellisemmin,
kuin muissa aineistonkeruutavoissa (Doug-
las 2021). Esimerkiksi tutkittaessa miehii,
joilla on seksid miesten kanssa, sihkoisissd
kyselyissi tutkittavat ovat edustaneet pa-
remmin eri ikdryhmid ja seksuaalisen suun-
tautumisen moninaisuutta kuin perinteisii
tiedonkeruumenetelmii kidyttien (EMIS Net-
work 2013, Yang ym. 2014). Ongelmaksi voi
muodostua kuitenkin se, ettei kaikilla koh-
deryhmiidn kuuluvilla henkilsilld ole kui-
tenkaan kiytossd tietoteknisid laitteita
(Kylmid ym. 2016). Anonyymin sihkoisen
kyselyn mahdollistamisella kunnioitetaan
tutkittavien anonymiteettia (Kylmi ym. 2016,
Torndvi 2017, Haapa 2018).

Kasvotusten tapahbtuva haastattelu. Kun
vaikeasti tavoitettavia penissyopipotilaita 14-
hestyttiin tieteellisen tutkimuksen (Harju ym.
2021, Jantunen ym. 2021, Torndvd ym. 2022)
vuoksi, oli my0s eettisesti perusteltua yhdis-
td4d samaan tutkimukseen sekd méirillinen
ettd laadullinen aineistokeruu. Niin pyrittiin
samaan myos mahdollisimman monipuoli-
nen kuva vihin tutkitusta potilasryhmasta.
Penissyopipotilaita pyydettiin samassa pa-
perisen kyselyn tutkimustiedotteessa myos
tutkimuksen laadulliseen osuuteen, jossa ke-
rittiin kasvotusten tapahtuvan haastattelun
tai vaihtoehtoisesti kirjevastausten avulla tie-
toa potilaiden kokemuksissa penissydopidin
sairastumisesta, saadusta hoidosta ja tuen tar-
peista. Paperikyselyyn vastanneista 68 pe-
nissyopipotilaasta 33 suostui jatkamaan tut-
kimusta laadulliseen osuuteen. Kaksi haas-
tattelua peruuntui potilaan toiveesta ja kaksi
kirjevastausta jdi palautumatta. Lopulta ai-
neistoksi jii 16 haastattelua ja 13 kirjevasta-
usta. (Tornidvi ym. 2022.) Aktiivinen osallis-
tuminen tutkimukseen voi kertoa penissyo-
pipotilaiden tarpeesta keskustella sairaudes-
ta ja sen mukanaan tuomista muutoksista.
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Katoanalyysin perusteella tutkimukseen jitti
vastaamatta herkemmin miehet, joiden pe-
nikseen kohdistuva leikkaus oli mini-inva-
siivinen. Nuorten viiltelyd koskevassa tutki-
muksessa aineistoa kerittiin niin nuorilta
kuin heidin vanhemmiltaan kasvotusten to-
teutettuina yksilohaastatteluina. Vanhempi-
en rekrytointi ja tavoittaminen oli mahdol-
lista vasta kun nuori, joka oli viillellyt itse-
adn, oli tavoitettu ja hidneltd oli saatu lupa
ottaa vanhempaan yhteyttd. Ilman nuorten
tapaamista heidin vanhempansa olisivat jai-
neet piilossa oleviksi, ja ndin haastattelemat-
ta. (Rissanen 2009.)

Sdhképostibaastattelu on yksi mahdolli-
nen aineistonkeruumenetelmi (Hamilton &
Bowers 20006). Jos aineistonkeruussa kiyte-
tddn sihkopostia, niin tutkittavat kannattaa
ohjeistaa luomaan erillinen sihkopostitili ai-
neiston keruuta varten, ja osoitteessa kan-
nattaa kiyttia muuta kuin omaa nimeidin
(Douglas ym. 2021). Sihkopostihaastattelun
etuna on muun muassa se, etti seka tutki-
jalla ettd tutkittavilla on aikaa reflektoida
kysymyksid ja vastauksia. Lisidksi aineiston
kasittelystd jad pois aineiston tekstiksi kir-
joittaminen, jolloin sddstetidn aikaa ja myos
rahaa. (Hamilton & Bowers 2006.)

Sihkopostihaastattelussa luottamuksen
rakentaminen tutkijan ja tutkittavien vilille
voi olla vaikeaa. (Hamilton & Bowers 2000.)
Luottamus on kuitenkin tirked haastattelun
onnistumisen kannalta ja erityisen tirked
elementti se on tutkittaessa vaikeasti tavoi-
tettavia tai piilossa olevia tutkittavia (Barratt
ym. 2015, Ellard-Gray ym. 2015). Luottamuk-
sen saavuttamiseksi tutkijan tulee kertoa
tarkkaan, miten tutkittavien anonymiteettii
suojellaan tutkimuksessa. Luottamuksen
syntymisen kannalta on tirkedi antaa riittd-
visti informaatiota tutkimuksesta, kuten tut-
kimuksen tarkoituksesta ja haastattelulle
asetetuista odotuksista. Sihkopostihaastat-
telun heikkouksina on tunnistettu muun mu-
assa sanattoman viestinndn pois jddminen
haastattelusta ja spontaaniuden puuttumi-
nen. (Hamilton & Bowers 2006.)
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Pubelinbaastattelu on osoittautunut toi-
mivaksi tavaksi erityisesti vanhempien tut-
kittavien joukossa (Inghels ym. 2021). Sama
havainto tehtiin suomalaisten penissyOpi-
potilaiden kohdalla, silli COVID-19-pande-
mian vuoksi osa penissyopipotilaiden haas-
tatteluista toteutettiin puhelimitse. Analyy-
sivaiheessa tutkijat totesivat, ettd puhelin-
haastattelujen vastaukset olivat sisdlloltddn
jopa rikkaampia kuin kasvokkain suoritet-
tujen haastatteluiden. (Torndvi ym. 2022.)
Lisdksi seksitautia sairastaville suunnatussa
haastattelututkimuksessa puhelinhaastatte-
lu oli vaihtoehtona kasvotusten toteutetul-
le yksilohaastattelulle, silld haluttiin madal-
taa tartunnan saaneiden kynnysti osallistua
sensitiiviseen tutkimukseen (Haapa 2018).

Esseet tai kirjoitelmat voivat olla vaihto-
ehto kasvokkain tapahtuvalle haastattelul-
le, kuten penissyopipotilaiden kohdalla toi-
mittiin (Jantunen ym 2021, TOrndvi ym.
2022). Myos nuorten viiltelyd koskevassa
tutkimuksessa nuoret saivat kirjoittaa itsen-
sd viiltimisestd vapaasti ja ldhettaid kuvauk-
sensa sihkopostitse tai postitse (Rissanen
2009). Kokemuskuvauksen voi toteuttaa
myos tdysin anonyymisti, kuten vulvodynia
naisten tutkimuksessa naisilla oli mahdolli-
suus kirjoittaa sihkoiseen kyselyyn essee-
muotoisena kokemuksistaan vulvodynian
hoidosta ja vulvodynian vaikutuksesta pa-
risuhteeseen. Tdssd yhdistyi sihkoisen ky-
selyn ja esseen edut, kuten vastaajan suo-
jatumpi yksityisyys, rauha tutustua kysy-
myksiin oman aikataulun mukaisesti ilman
tutkijavaikutusta ja kirjoitusprosessin tera-
peuttinen kokemus. (Térnavi 2017.)

Uusien aineiston keruumenetelmien hyo-
dyntiminen hoitotieteellisissd tutkimuksissa
olisi tervetullutta. Laadullisessa yhteiskunta-
tutkimuksessa kasvavan suosion saanut et-
nografian alalaji, autoetnografia, keskittyy
erittelemdin omia kokemuksia ja tuntemuk-
sia. Menetelmii on hyodynnetty esimerkik-
si Rissasen (2015) viitoskirjassa, jossa tutki-
ja tarkastelee omia sairastumis-, sairaala- ja
kuntoutumiskokemuksiaan. Autoetnografia

on hoitotieteessi vield vihin kiytetty mene-
telmi, jossa olisi paljon potentiaalia myos
hoitotieteelliseen tutkimukseen (Peterson
2015). Vaikeasti tavoitettavien ja piilossa ole-
vien ja tutkittavien kohdalla autoetnografia
voisi soveltua esimerkiksi terveydenhuollon
ammattilaisten nikokulman avaamisessa.

Tutkimusetiikka

Vaikeasti tavoitettavien ja piilossa olevi-
en viestoryhmien tutkimuksessa tutkimu-
setiikka korostuu (Douglas ym. 2021). Tut-
kimusetiikan nikokulmasta on erityistd huo-
miota kiinnitettdva siihen, ettd vaikeasti ta-
voitettavien ja piilossa olevien tutkittavien
tutkimus kytkeytyy tiiviisti sensitiiviseen tut-
kimukseen (Sydor 2013).

Tutkimusaibeen ja -menetelmien
eettinen oikeutus

Ensimmiiinen eettinen kysymys koskee tut-
kimusaiheen eettistd oikeutusta, jonka perus-
teella sitd tulee tarkastella mahdollisimman
monesta eri nikokulmasta hoitotieteellisissa
tutkimuksissa: tutkittavien, mahdollisesti hei-
din liheistensi, hoitamisen, terveyden edis-
timisen, hoitotieteen ja yhteiskunnankin ni-
kokulmista (Kylmi & Juvakka 2014.)

Esimerkiksi Haavan (2018) seksitaudin
saaneille suunnatussa tutkimuksessa tutki-
musaihe oli sensitiivisyydestdiin huolimatta
perusteltu. Tutkimukseen osallistumisella
saattoi olla myonteisid vaikutuksia tutkitta-
vien seksuaaliterveydelle ja seksuaalikiyt-
taytymiselle, silld osallistuminen mahdollis-
ti tietoisuuden lisddntymisestd itsestd ja
omasta terveydestd. (Haapa 2018.)

Nuorten viiltely tutkimusaiheena oli hyvin
sensitiivinen, mutta perusteltu, silld timi ta-
buluonteinen ilmi6 oli tuttu jo kliinisessd hoi-
totyossd, mutta aihetta koskevaa tutkimusta
oli niukasti ja sitd koskevia hoitolinjauksia
tai ohjeistusta ei ollut (Rissanen 2009). Tut-
kimustiedon vihiisyys on tirkei eettinen ni-



kokulma seki aiheen ettd tutkimusmenetel-
min valinnassa. Torndvin (2017) tutkimus
vulvodyniaa sairastavien kokemuksista oli
ensimmiinen suomalainen aihetta kisittele-
vi hoitotieteellinen tutkimus, lisiksi kansain-
vilisesti ilmiotd oli tutkittu niukasti. Tutki-
musmenetelmiksi valittiin tAimin vuoksi pe-
rustellusti laadullinen tutkimus. Aiheen va-
linnan perusteena oli tietoisuuden lisd4dnty-
minen seksuaaliterveyteen vaikuttavasta ki-
pusyndroomasta, mitd voidaan hyodyntid
naisten ja heiddn kumppaniensa seksuaali-
terveyden edistimisessi ja hoidossa.

Hyodyt ja baitat tutkittaville

Tutkimusetiikan ja vaikeasti tavoitettavissa
ja piilossa olevien tutkittavien nikokulmasta
on oleellista pohtia tutkimukseen osallistu-
misen hyotyjd ja haittoja tutkittaville. Nami
ryhmit saattavat jo lihtokohtaisesti kokea eri-
laisia riskeji tutkimukseen osallistumisen suh-
teen. Niihin ryhmiin kuuluvien tutkittavien
osallistuminen tutkimukseen esimerkiksi
identifioi tutkittavat tiettyyn ryhmidin. TAma
voi jo lahtokohtaisesti estdd potentiaalisen tut-
kittavan osallistumisen (Ellard-Gray ym.
2015). Oleellista on pohtia etukiteen, miten
mahdollisia riskeji voidaan ehkiistd, koska
tutkimukseen osallistuminen ei saa aiheuttaa
haittaa tutkittaville. (TENK 2019.)

Varsinkin sensitiivisissd tutkimusaiheissa
esimerkiksi haastattelu voi aktivoida haasta-
teltavassa surua, ahdistusta, pelkoa ja vihaa-
kin (Dempsey ym. 2016). Tutkimuskirjalli-
suudessa todetaan kuitenkin, ettd suurin osa
esimerkiksi haastatteluihin osallistuneista
my6s hyotyy haastattelusta: joku kuuntelee
heidin eliminsi tapahtumia ja osa voi kokea
katarssin, joka tarkoittaa helpottumisen tun-
netta henkilokohtaisten tuntemuksien, aja-
tusten ja ongelmien suhteen. Lisiksi etuna
voi olla haastateltavan kokemus oman eli-
minkokemuksen tirkeydestd. Timin koke-
muksen jakaminen tuo tarkoituksellisuutta
haastateltavan elimiin ja osaltaan lisd4 haas-
tateltavan tietoisuutta itsestdin. Kokemuksen
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jakaminen voi my6s olla haastateltavalle voi-
maannuttavaa ja parantavaa. (Hutchinson
ym. 1994, Kavanaugh & Ayres 1998). Oman
tarinan kertominen voi myos auttaa hinti
ymmirtimiin oman eliminsi tapahtumia
(McCann & Clark 2005). Tutkimushaastatte-
lu saattaa olla vaiettujen ja sensitiivisten ai-
heiden kohdalla ainoita tilanteita, joissa haas-
tateltava voi kertoa omaa tarinaansa ja omia
nikemyksiddn keskeytyksettd ja siten, ettd
joku todella kuuntelee (Adams 2010).
Esimerkiksi itseddn viillelleet nuoret ko-
kivat helpotusta saadessaan kertoa viiltelys-
td edes jollekulle (Rissanen ym. 2008). Tor-
nivin (2017) tutkimuksessa naiset kirjoitti-
vat kokemuksistaan, miki saattoi olla tera-
peuttinen kokemus, joka helpottaa negatii-
visia tunteita vaietusta sairaudesta. Toisaal-
ta kokemusten auki kirjoittaminen saattoi
aiheuttaa myos ahdistuksen ja mielipahan
tunteita. Naiset saivat kuitenkin rauhassa
vastata kysymyksiin ja pd4ttdd mitd ja miten
paljon he kirjoittivat kokemuksistaan. Mys
seksitaudin saaneille suunnatussa tutkimuk-
sessa (Haapa 2018) tutkimukseen osallistu-
minen saattoi olla helpottavaa tutkittavalle,
silld sen yhteydessd oli mahdollista eritellid
ja tuoda esille omaa kokemustaan tilantees-
taan. Toisaalta tutkimusaiheen sensitiivisyys
saattoi olla haittana, jos se palautti ikdvid
asioita mieleen esimerkiksi tartunnan saa-
misesta raiskauksen yhteydessid. (Haapa
2018.) My0s penissyopipotilaiden kohdal-
la tutkimushaastatteluun osallistumisessa
tuli peruuntumisia vield haastatteluajankoh-
dan sopimisen jilkeen aikaisempaa enem-
min (Jantunen ym. 2021), miki todenni-
koisesti kertoo aiheen sensitiivisyydesta.

Tutkimuksen eettinen
ennakkoarviointi ja tutkimusluvat

Ennen tutkimuksen aloittamista tutkijan
tulee hakea asianmukaiset luvat tutkimuk-
sen kohdeorganisaatiosta ja ennen titd mah-
dollisesti eettisen toimikunnan ennakkoar-
viointi tutkimukselleen. Suomessa tutkimuk-
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sen eettisen ennakkoarvioinnin perusteet
midrdytyvit sen mukaan, onko kyse liike-
tieteellisestd vai ei-laidketieteellisestid tutki-
muksesta (TENK 2019). Lidketieteellisiksi
tutkimuksiksi madritellddn tutkimukset, jois-
sa puututaan ihmisen tai ihmisen alkion taik-
ka sikion koskemattomuuteen ja tutkimuk-
sen tarkoituksena on lisiti tietoa esimerkik-
si terveydesti, sairauksien oireista, hoidos-
ta, ehkiisysti tai tautien olemuksesta yleen-
sd (Laki lddketieteellisestd tutkimuksesta
1999/488). Liiketieteellisten tutkimusten
ennakkoarviointi tapahtuu valtakunnallisen
tutkimuseettisen toimikunnan (TUKIJA) tai
alueellisen eettisen toimikunnan puolesta.

Muiden kuin lddketieteellisten tieteellisten
tutkimusten toteuttamista ei Suomessa sii-
delld lailla, mutta ne voivat kuitenkin edel-
lyttdd eettistd ennakkoarviointia, joka tapah-
tuu tilloin ihmistieteiden eettisissd toimikun-
nissa. (TENK 2019.) Huomioitavaa on, ettd
myos hoitotieteellinen tutkimus voi olla edel-
4 mainitun midritelmin mukaan ldidketie-
teellistd tutkimusta erityisesti sensitiivisissi
tutkimusaiheissa, kuten vaikeasti tavoitetta-
vissa ja piilossa oleviin tutkittaviin kohdistu-
vissa tutkimuksissa. Esimerkiksi tdssd artik-
kelissa esiteltyjen tutkimusten kohdalla voi-
daan todeta, ettd niissi tiayttyy lain lidketie-
teellisestid tutkimuksesta (Laki liZketieteelli-
sestd tutkimuksesta 1999/488) kriteeristo,
silld ne kajoavat tutkittaviin psyykkisesti ja
tuottavat uutta tietoa esimerkiksi sairauksien
oireista tai hoidosta.

Tietoon perustuva suostumus ja
tutkittavien anonymiteetin turvaaminen

Tietoon perustuvan suostumuksen saa-
minen tutkittavilta on perusedellytys kai-
kissa tutkimuksissa, mutta sen merkitys ko-
rostuu sensitiivisessd tutkimuksessa
(Dempsey ym. 2016) ja nidin ollen myds
vaikeasti tavoitettavien ja piilossa olevien
tutkittavien kohdalla. Douglas ym. (2021)
korostavat, ettd potentiaalisille osallistujil-
le kannattaa korostaa kaikkien tutkimuk-

sen kohteena olevaan ilmioon liittyvien asi-
oiden tiarkeytti sekd luottamuksellisuutta.
Luottamuksen saavuttamiseksi on tirked in-
formoida tutkimukseen osallistuvia tutki-
muksesta (Hamilton & Bowers 2006).
Anonymiteetin turvaamiseen on kiinnitet-
tavi erityistd huomiota tutkittavien rekry-
toinnin ja aineistonkeruun yhteydessi.

Esimerkiksi Haavan tutkimuksessa (2018)
tutkittavien anonymiteettid kunnioitettiin
siten, ettd vain tutkimuksen kohdeorgani-
saatioiden hoitohenkilokunta rekrytoi tut-
kittavia. Ndin ollen tutkijoilla ei ollut suo-
raa kontaktia kaikkiin potentiaalisiin tutkit-
taviin, eli sukupuolitautien poliklinikoiden
ja muiden vastaavien toimipisteiden asiak-
kaisiin. Nuorten viiltelyid koskevassa laadul-
lisessa tutkimuksessa kaiken aineiston ki-
sitteli vain yksi tutkija, kuten tutkimustie-
dotteissa ilmoitettiin. Niissd osatutkimuksis-
sa, joissa osallistujat haastateltiin, kaikilta
pyydettiin allekirjoitus tietoon perustuvan
suostumuksen saamisen merkiksi. Myos
nami kuvaukset luki vain tutkija itse (Ris-
sanen 2009).

Vaikeasti tavoitettavat ja erityisesti pii-
lossa olevat tutkittavat saattavat suhtautua
varovaisesti esimerkiksi allekirjoitettuun
tietoon perustuvaan suostumukseen, koska
sen kautta he identifioituvat niihin ryh-
miin. Tdlloin tutkijan on mietittdvd muita
suostumuksen tallentamismenetelmii,
kuten suostumuksen nauhoittaminen haas-
tattelutallenteeseen (Kylmi 2000) tai ano-
nyymi tietoon perustuva suostumus kyse-
lylomakkeessa. Esimerkiksi sihkoisen ky-
selylomakkeen etusivulle (Haapa 2018) tai
tutkimustiedotteeseen (Torndva 2017) voi-
daan sijoittaa tietoon perustuvan suostu-
muksen varmentava kysymys, johon vas-
taamalla myonteisesti pddsee kyselyyn. Li-
siksi kyselylomakkeen loppuun on mah-
dollista sijoittaa kysymys, jolla kaksoisvar-
mennetaan, ettd tutkittava on ymmairtinyt
tutkimuksen tarkoituksen ja haluaa lihet-
tdda vastauksensa tutkijalle (Torndva 2017,
Haapa 2018, Tuovila ym. 2018).



Tutkijan rooli juridisesta ndkékulmasta

Vaikeasti tavoitettavien ja piilossa olevi-
en tutkittavien kohdalla tutkija saattaa jou-
tua pohtimaan omaa rooliaan myos juridi-
sesta nikokulmasta. Kuula (2006, 93) tote-
aa, ettd: "Tutkimustilanteessa saatujen tieto-
jen luovuttaminen sivullisille ei ole kuiten-
kaan luvallista edes silloin, kun sen tarkoi-
tus olisi toimia tutkittavan parhaaksi.” Tut-
kijan ndkokulmasta on tirked huomata, ettid
tutkijalla on kuitenkin velvollisuus ilmoittaa
tekeilld olevasta torkeidstd rikoksesta, joka
voitaisiin vield estid (Rikoslain 1998/563 15.
luvun 10§). Torkeidn rikoksen ennaltaehkii-
syn mahdollisuus on olennaista. Lastensuo-
jelulakiin (Lastensuojelulaki 2007/417) pe-
rustuen on myos ilmoitusvelvollisuus, mi-
kali tutkijalle tulee epiilys lastensuojelun
tarpeen selvittimisestd. (Kuula 2006.)

Tulosten raportointi

Vaikeasti tavoitettavia ja piilossa olevia
tutkittavia kisittelevien tutkimusraporttien
julkaiseminen ei sindnsid poikkea muusta
tieteellisestd julkaisemisesta. Etenkin jos tut-
kimus on suunniteltu seki toteutettu tieteel-
listen kriteereiden mukaisesti korkeatasoi-
sesti ja julkaisemisen yhteydessi on kiytet-
ty tiedeyhteisdn hyviksymii tarkastuslisto-
ja, jotka edesauttavat tutkimusraporttien laa-
dukkuutta. Tulosten uutuusarvo voi jopa
edistdd tutkimusraporttien julkaisemista.

Suomessa kerittyjd vaikeasti tavoitettavia
ja piilossa olevia tutkittavia koskevat tutki-
musaineistot voivat olla ilmiostd riippuen
melko pienid, miki voi hankaloittaa tulosten
julkaisua. Toisaalta erityisesti laadullisessa
tutkimuksessa tutkittavien miird on yleensi
pieni johtuen laadullisen tutkimuksen pyrki-
myksestd kuvata tutkittavaa ilmiotd mahdol-
lisimman syvillisesti (Mosera & Korstjens
2017, 2018), jolloin suurta osallistujamidrid
tirkedimpidd on tutkittavan ilmion tarkka ku-
vaus. Esimerkiksi Haavan (2018) tutkimuk-
sessa kerityt empiiriset aineistot (n=8, n=213)
jaivat pienemmiksi kuin mitd tavoiteltiin ja
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tama hankaloitti tutkimustulosten julkaisua.
Seksitauteihin liittyvi sensitiivisyys ja stigma
todennikoisesti vihensivit seksitaudin saa-
neiden halukkuutta osallistua tutkimuksiin.
Aineiston niukkuus hankaloitti myos nuor-
ten viiltelyd koskevan jatkotutkimuksen tu-
losten julkaisua (Rissanen ym. 2021). Aineis-
ton koko voi myos yllattda, silli suomalai-
nen aineisto miehisti, joilla on seksid mies-
ten kanssa, koostui yhteensd 2028 tutkitta-
vasta (Kylma ym. 2014).

Suuremmissa viestoissd myos vaikeasti ta-
voitettavien ja piilossa olevien tutkittavien
miird on luonnollisesti suurempi, miki hel-
pottaa etenkin midrillisten tulosten yleistet-
tavyyden arviointia ja sitd kautta julkaisemis-
ta. Niin ollen niiden ryhmien tutkimisessa
my6s kansainvilinen yhteisty® on tavoitel-
tavaa. Esimerkiksi penissyopidpotilaiden eli-
minlaadun ja tuen saannin tutkimisessa on
kiynnistetty pohjoismaista yliopistosairaa-
loiden vilistd yhteistyotd, jotta esimerkiksi
sairausspesifisen eliminlaatumittarin laadin-
ta ja pilotointi jatkossa onnistuisi.

Laadullisissa tutkimusaineistoissa, joita
niidenkin ryhmien kohdalla paljon hyodyn-
netidin, huomiota ei kannata kiinnittid pel-
kastddn osallistujamiddriin, vaan laadullises-
sa aineistossa merkittivimpiid on aineiston
rikkaus. Sitd voidaan kuvata raportoinnissa
esimerkiksi kertomalla analyysissi syntynei-
den pelkistysten miiri, joka kuvaa aineis-
ton rikkautta paremmin kuin esimerkiksi ai-
neiston sivumairi. Jos aineistoa kerdtiin
sihkoisten kyselyiden tai sosiaalisen medi-
an kautta, saatu aineisto on todennikoises-
ti jo lihtokohtaisesti hyvin tiivistd. Tdlloin
saadun aineiston kuvaamiseen on mahdol-
lista kdyttdd myoOs sanamiirii.

Pohdinta ja
jatkotutkimusehdotukset

Tama artikkeli tuottaa uutta tietoa siitd,
kuinka vaikeasti tavoitettavien ja piilossa
olevien ryhmien erityispiirteiti voidaan
ottaa huomioon hoitotieteellisissd tutkimuk-
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sissa. Erityispiirteiden huomioon ottaminen
on ensiarvoisen tiarkedi, silld nimi ryhmat
voivat olla haavoittuvassa asemassa tutki-
musprosessin eri vaiheissa (Bonevski ym.
2014). Tutkittavien rekrytointi ja aineiston-
keruu on tarpeen suunnitella huolellisesti
etukiteen, jotta tutkittavien joukko ei jdisi
epatiydelliseksi tai tuottaisi muuten puolu-
eellisia tuloksia. Aineistonkeruussa tutkijoi-
den on tarpeen hyddyntdd monipuolisia ai-
neistonkeruumenetelmii. Vaikeasti tavoitet-
taville ja piilossa oleville tutkittaville on tar-
peen tarjota vaihtoehtoisia osallistumistapo-
ja tutkimukseen, jolloin voidaan osaltaan
madaltaa tutkittavien osallistumiskynnysta.
Tutkittavien rekrytointi ja aineistonkeruu
edellyttavit tutkijalta kykyd muodostaa luot-
tamuksellinen suhde tutkittavien kanssa ja
takaamaan heille riittivd anonymiteetti.

Tutkimusetiikan pohdinta korostuu vai-
keasti tavoitettavien ja piilossa olevien tut-
kittavien tutkimisessa, silld ndihin ryhmiin
kohdistuva tutkimus kytkeytyy tiiviisti sen-
sitiiviseen tutkimukseen. (Earle ym. 2020,
Fraser & Taylor 2022.) Hoitotieteellisissa tut-
kimuksissa, joissa kohdejoukkoina ovat vai-
keasti tavoitettavat ja piilossa olevat tutkit-
tavat, voidaan pdityd eettiseen pohdintaan
siitd, keitd kannattaa tutkia ja miksi. Kan-
santerveyden nikokulmasta tutkimuksen
keskittiminen yleisiin kansanterveydellisiin
ongelmiin, ja niiden kanssa eldviin ihmisiin
on taloudellisen hyodyn kannalta perustel-
tua. Toisaalta tasa-arvon nikokulmasta mar-
ginaalisten tutkimuskohteiden ja osallistu-
jaryhmien esille tuominen on vilttimiton-
td ndiden ryhmien terveyden ja hyvinvoin-
nin edistimiseksi. Terveydenhuoltohenki-
16st6 ei vilttamittd tunnista vaikeasti tavoi-
tettaviin ja piilossa oleviin ryhmiin kuulu-
via henkil6itd tai kohtaamiset heiddn kans-
saan ovat niin satunnaisia, ettd terveyden-
huollon ammattilaisilta voi puuttua osaami-
nen heiddn ohjaamiseensa ja hoitoon.
Tdmin vuoksi myos ndiden ryhmien eli-
min ja terveyden tutkiminen on tirkeda hei-
din hoitonsa kehittimiseksi.

Hoitotyon kiytintojen kehittimisen ni-
kokulmasta on keskeistd, ettd vaikeasti ta-
voitettaviin ja piilossa oleviin tutkittaviin
kohdennetaan tutkimusta, ja nididen tutki-
musten tuloksia raportoidaan eri julkaisu-
kanavissa. Mikili tutkimusta ei kohdenneta
myos vaikeasti tavoitettaviin tai piilossa ole-
viin viestonosiin, heidin olemassaoloaan ei
valttimattid edes tunnisteta, eiki heididn hoi-
tonsa kehity. Lopulta kysymys on perusoi-
keuksiin kuuluvista yhdenvertaisuudesta,
siitd ettd ketddn ei saa ilman hyviksyttivii
perustetta asettaa eri asemaan sukupuolen,
idn, alkuperin, kielen, uskonnon, vakau-
muksen, mielipiteen, terveydentilan, vam-
maisuuden tai muun henkil6on liittyvin
syyn perusteella (Perustuslaki 1999/731). Li-
siksi on tirkedd huomioida niiden ryhmi-
en tutkimuksen kohdalla, ettd pienikin ai-
neisto tieteellisen tutkimuksen kohdejouk-
kona on arvokas.

Jatkossa on tirked pohtia, ovatko kisit-
teet ‘vaikeasti tavoitettavat’ ja ‘piilossa ole-
vat tutkittavat’ parhaita mahdollisia kisittei-
td kuvaamaan niitd ryhmia. Myos kisiteana-
lyysin tekeminen niistd kisitteistd olisi pe-
rusteltua. Toisaalta kartoittava katsaus niitd
ryhmid kisittelevistd tutkimuksista voisi
tuottaa myos lisdtietoa siitd, mihin ryhmiin
vaikeasti tavoitettavilla ja piilossa olevilla
tutkittavilla viitataan, ja millaisia tutkimus-
menetelmillisid ratkaisuja tutkimuksissa on
tehty esimerkiksi osallistujien rekrytoimi-
seksi ja aineistojen kerddmiseksi.
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