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TUTKIMUSEETTINEN NEUVOTTELUKUNTA

1. Johdanto

Tutkimuseettinen neuvottelukunta (TENK)
julkaisi vuonna 2009 ensimmaisen kansallisen
ohjeen humanistisen, yhteiskuntatieteellisen
ja kayttdytymistieteellisen tutkimuksen eet-
tisista periaatteista seka ehdotuksen eettisen
ennakkoarvioinnin jarjestdmisestd Suomessa.
Vuoteen 2019 mennessa ohjeeseen olivat sitou-
tuneet lahes kaikki ndilla tieteenaloilla toimivat
yliopistot, ammattikorkeakoulut ja tutkimuslai-
tokset. Imestyessadn ohje kuului alansa ensim-
maisiin kansallisen tason ohjeisiin Euroopassa.
Se kokosi yhteen ihmiseen kohdistuvan, ei-1aa-
ketieteellisen tutkimuksen eettiset periaatteet
ja ohjeisti eettisen ennakkoarvioinnin jarjesta-
misesta.

TENK uudisti ja ajanmukaisti ohjeen vuon-
na 2019. Uudistettua ohjetta tulee soveltaa
aiempaa laaja-alaisemmin kaikkeen sellaiseen
tieteelliseen tutkimukseen, joka kohdistuu
ihmiseen tai jossa kaytetddn ihmistieteiden
tutkimusmenetelmia. Tutkimusorganisaatiot
voivat allekirjoituksellaan sitoutua siihen. Oh-
jeeseen sitoutuneilla tutkimusorganisaatioilla
on myds velvollisuus jarjestaa ihmistieteellisen
tutkimuksen eettinen ennakkoarviointi tdta oh-
jetta noudattaen. Ohje on osa TENKin valvomaa
tiedeyhteison itsesdantelyjarjestelmaa.

Ohje jakautuu kahteen osaan. Ensimmai-
sessd osassa kuvataan ihmista koskevan tut-
kimuksen eettiset periaatteet. Ne on laadittu
laaja-alaisesti ihmista ja inhimillistd toimintaa
koskevaa tutkimusta varten. Ohjeen toisessa
osassa kuvataan ihmistieteiden eettisten toi-
mikuntien toteuttama ennakkoarviointi ja sen
periaatteet.

TENKin ihmistieteiden eettiset periaatteet
koskevat tutkimuksen etiikkaa. Ihmiseen koh-
distuva tutkimus edellyttdaa usein tutkittavien
henkildiden henkildtietojen kasittelyd. Ohje on
laadittu niin, etta eettiset periaatteet osaltaan
tukevat Euroopan unionin yleisen tietosuo-
ja-asetuksen (2016/679) soveltamista. Tieto-
suojalainsaddannoén ja muun lainsdadannon
soveltamisen ohjeeksi ndma eettiset periaatteet
eivat sellaisenaan sovellu.

Uudistuksen valmisteli TENKin tyéryhma,
jonka puheenjohtajana toimi kehittamispaallik-
ko Arja Kuula-Luumi (Tietoarkisto), varapuheen-
johtajana professori Erika Lofstrom (Helsingin
yliopisto/TENK) ja jasenind johtava tutkija Kari
Hamaldinen (VATT/TENK), vanhempi tutkija
Jyrki Kettunen (Arcada/TENK), professori Riitta
Salmelin  (Aalto-yliopisto/TENK), professori
Risto Turunen (It&-Suomen yliopisto/TENK) seka
paasihteeri Sanna-Kaisa Spoof (TENK). Tyoryh-
man sihteerind toimi asiantuntija lina Kohonen
(TENK). Tietosuojalainsaddannon asiantuntija-
na tyéryhma kuuli lakimies Antti Ketolaa (Tie-
toarkisto).

Taman ohjeen luonnoksesta pyydettiin jou-
lukuussa 2018 lausunnot kaikilta yliopistoilta,
ammattikorkeakouluilta, tutkimuslaitoksilta ja
muilta vuoden 2009 ohjeen allekirjoittaneilta
tahoilta seka keskeisilta sidosryhmilta. Ohje hy-
vaksyttiin TENKin kokouksessa 7.5.2019.
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2. Ohjeen soveltamisala ja
ohjeeseen sitoutuminen

Tassa ohjeessa kuvatut ihmiseen kohdistu-
van tutkimuksen eettiset periaatteet soveltuvat
laajasti ymmartden ihmistd ja inhimillista toi-
mintaa koskevaan tutkimukseen. lhmiseen koh-
distuvan tutkimuksen eettiset periaatteet ovat
Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK)
laatimat ja toimivat ihmistieteiden eettisten toi-
mikuntien ennakkoarviointityon lahtékohtana.

Ohjeet ihmiseen kohdistuvan tutkimuk-
sen eettisesta ennakkoarvioinnista on suun-
nattu sellaisille tutkimusasetelmille, joiden
ennakkoarvioinnista ei erikseen sdaadeta laa-
ketieteellisesta tutkimuksesta annetussa laissa
(488/1999)." Naihin lukeutuvat humanististen
alojen ja yhteiskuntatieteiden ohella esimerkik-

1 Syyskuussa 2019 voimassa olevan tutkimuslain (laki
|adketieteellisestd tutkimuksesta 488/1999) sovellusalaan
kuuluvat tutkimukset arvioidaan sairaaloiden yhteydessa
toimivissa alueellisissa ladketieteellisissa eettisissa
toimikunnissa. Tutkimuslain sovellusalaan kuuluu
|daketieteellinen tutkimus, jossa puututaan ihmisen
fyysiseen tai psyykkiseen koskemattomuuteen ja jonka
tarkoituksena on lisdtd tietoa terveydestd, sairauksien
syistd, oireista, diagnostiikasta, hoidosta, ehkaisysta tai
tautien olemuksesta yleensa. Hallituksen esityksen (HE
65/2010 vp) mukaan "téllaisilla tutkimuksilla tarkoitetaan
hoito- ja terveystieteellistd tutkimusta mukaan lukien
liikuntatieteellinen tutkimus ja ravitsemustieteellinen
tutkimus. Fyysiseen koskemattomuuteen puuttumista
ovat esimerkiksi verindytteiden ottaminen, fyysista
rasitusta sisaltavat tutkimukset sekd tutkimukset,
joissa pyritadn vaikuttaman terveyteen tai sairauksien
riskiin tai oireisiin. Psyykkiseen koskemattomuuteen
puuttumista on, jos tutkimuksesta voi aiheutua vaaraa
tutkimushenkilon henkiselle hyvinvoinnille!

si ihmiseen kohdistuva luonnontieteellinen ja
tekniikan alan tutkimus, taiteellinen tutkimus
ja joissain tapauksissa myos ihmiseen kohdis-
tuva, ei-kajoava terveys- tai ladketieteellinen
tutkimus.

Erotukseksi lddketieteellisesta tutkimukses-
ta annetun lain nojalla toimivista alueellisista
laaketieteellisista eettisista toimikunnista tata
ohjetta noudattavista toimikunnista kadytetaan
seuraavassa nimitystd ihmistieteiden eettinen
toimikunta.

Tahdn ohjeeseen sitoutuneen organisaa-
tion vastuulla on tydnantajana huolehtia siita,
ettd sen tiedeyhteisoon kuuluvat tutkijat tun-
tevat tutkimusetiikkaan ja eettiseen ennakko-
arviointiin liittyvat ohjeet ja suositukset ja etta
he noudattavat niitd. Ohje sitoo tutkijoita myds
silloin, kun he toimivat kansainvilisissa yhteis-
hankkeissa Suomessa tai Suomen rajojen ulko-
puolella. Sitd noudatetaan soveltuvin osin myds
yritysten ja muiden tahojen kanssa tehtavassa
kansallisessa ja kansainvalisessa tutkimusyh-
teistydssa. Tutkijat noudattavat ohjeessa ku-
vattuja eettisid periaatteita ja edistdvat niiden
soveltamista myds toimiessaan korkeakoulujen
opetustehtavissd ja ohjatessaan opinndytetoita.
Monitieteisissa tutkimushankkeissa, joissa liiku-
taan esimerkiksi ladketieteen ja ei-ladketieteen
rajapinnalla, TENK suosittelee yhteistyota ladke-
tieteellisten eettisten toimikuntien ja ihmistie-
teiden eettisten toimikuntien kesken ty&njaon
ja rajatapausten selvittdmiseksi.
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Suomessa toimivien tutkijoiden on nou-
datettava ihmiseen kohdistuvan tutkimuksen
eettisid periaatteita ja pyydettdva tarvittaessa
ihmistieteiden eettisen toimikunnan lausunto
ennen tutkimukseen ryhtymistd. Taman ohjeen
noudattamatta jattaminen saattaa tdyttaa hy-
van tieteellisen kdytdannon (HTK) loukkauksen
tunnusmerkit. Asia voidaan tarvittaessa selvittaa
HTK-loukkausepailyjen kdsittelyprosessissa.?

Ohje on voimassa 1.10.2019 ldhtien. Tut-
kimusorganisaatiot voivat sitoutua noudatta-

2 Hyva tieteellinen kdytant6 ja sen loukkausepdilyjen
kasitteleminen Suomessa. Tutkimuseettisen
neuvottelukunnan ohje 2012.

maan ohjetta allekirjoittamalla sitoutumislo-
makkeen. Lomake 16ytyy TENKin verkkosivuilta,
www.tenk.fi. Verkkosivuilta 16ytyy myos listaus
ohjeeseen sitoutuneista organisaatioista.
Tutkimuksiin, jotka ovat alkaneet tutkimu-
sorganisaatiossa ennen kuin uuteen ohjeeseen
on sitouduttu, sovelletaan aiempaa ohjetta.
Tutkimuksiin, jotka alkavat sitoutumisen jal-
keen, sovelletaan uutta ohjetta. Molemmissa
tapauksissa sovelletaan myds tutkimusorgani-
saatioiden voimassa olevia tietosuojaohjeita.


http://www.tenk.fi
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3. lhmiseen kohdistuvan
tutkimuksen eettiset

periaatteet

3.1. Yleiset eettiset periaatteet

"Tutkimuksella tarkoitetaan jarjestelmallisen tut-
kimisen ja ajattelun, tarkkailun ja kokeilun kautta
saaduntiedon tuottamista.Vaikka eri tieteenaloil-
la lahestytaankin tutkimuskysymyksia eri tavoin,
kaikille on yhteista halu lisata ymmartamystam-
me itsestamme ja maailmasta, jossa elamme.

Suomessa kaikilla tieteenaloilla tutkijaa
ohjaavat seuraavat yleiset eettiset periaatteet:

a) Tutkija kunnioittaa tutkittavien henkildiden
ihmisarvoa ja itsemadraamisoikeutta. Perus-
tuslain (1999/731, 6-23 §) mukaiset oikeudet
kuuluvat kaikille. Niita ovat esimerkiksi oikeus
elamaan seka henkilokohtaiseen vapauteen
ja koskemattomuuteen, liikkumisvapaus, us-
konnonvapaus, sananvapaus, omaisuuden
suoja ja oikeus yksityisyyteen.

b) Tutkija kunnioittaa aineellista ja aineetonta
kulttuuriperintda sekd luonnon monimuotoi-
suutta. Perustuslain 17 § mukaisesti saame-
laisilla alkuperdiskansana seka romaneilla ja
muilla ryhmilld on oikeus yllapitda ja kehittaa
omaa kieltdan ja kulttuuriaan.

3 The European Code of Conduct for Research Integrity.
Revised Edition. ALLEA - All European Academies 2017.

¢) Tutkija toteuttaa tutkimuksensa siten, etta tut-
kimuksesta ei aiheudu tutkittavina oleville ih-
misille, yhteisdille tai muille tutkimuskohteille
merkittdvia riskejd, vahinkoja tai haittoja.

Lisaksi Suomessa kaikessa tieteellisessa tutki-
muksessa noudatetaan TENKin laatimia ohjeita
hyvasta tieteellisestd kdytannosta.*

Suomen perustuslain 16 § turvaa tieteen
vapauden. Vapautta tulee kdyttaa vastuullises-
ti. Inmiseen kohdistuvan tutkimuksen eettiset
periaatteet on laadittu ihmista tutkivien tutki-
joiden ja tutkimusryhmien tueksi, suojaamaan
tutkimuksen kohteena olevia ihmisia. lhmiseen
kohdistuvassa tutkimuksessa eettiset kysymyk-
set korostuvat tutkijan ja tutkittavan kohtaami-
sessa. Kohtaamisiin siséltyy usein ennakoimat-
tomia tekijoita, eika eettisiin kysymyksiin ole
aina selkedsti yhta ainoaa oikeaa ratkaisua. Ka-
silla olevat ihmiseen kohdistuvan tutkimuksen
eettiset periaatteet selkeyttavat eettisten kysy-
mysten pohdintaa. Periaatteet ovat osa suoma-
laisen tiedeyhteison itsesddntelyjarjestelmaa.
Lainsdddannon ohella ne ohjaavat ihmiseen
kohdistuvaa tutkimusta.

4 Hyva tieteellinen kaytanto ja sen loukkausepdilyjen
kasitteleminen Suomessa. Tutkimuseettisen
neuvottelukunnan ohje 2012.
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3.2. Tutkittavan kohtelu

ja oikeudet

Ihmiseen kohdistuvan tutkimuksen peruslah-
tokohta on tutkittavien henkildiden luottamus
tutkijoihin ja tieteeseen. Luottamus sdilyy vain,
jos tutkimuksiin osallistuvien henkildiden ih-
misarvoa ja oikeuksia kunnioitetaan. Samat
tutkimustilanteet tai -aiheet voivat herattaa eri
ihmisissa erilaisia reaktioita. Tutkimustilantei-
siin voi ja saa kuitenkin sisaltyd samankaltaista
henkista rasitusta ja tunteiden kokemista kuin
arkipdivan tilanteisiin.

Jotta viltytadn aiheuttamasta tarpeetonta
haittaa tutkittaville ja heiddan edustamilleen
yhteisoille, on tdrkeda, etta tutkija perehtyy
ennakkoon tutkittavaan yhteisoon, kulttuuriin
sekd naiden historiaan.

Seuraavat periaatteet koskevat erityisesti
tilanteita, joissa tutkittava on tutkimusvuoro-
vaikutuksessa tutkijaan esimerkiksi haastatel-
tavana, osallistumalla muutoin tutkimukseen
tietoja antamalla tai olemalla havainnoinnin
kohteena.

Tietoon perustuva suostumus® osallistua
tutkimukseen on ihmiseen kohdistuvan tutki-
muksen keskeinen eettinen periaate.

5 Tietoon perustuva suostumus osallistua tutkimukseen
ei ole sama asia kuin suostumus, jota kdytetaan
henkilotietojen laillisena kasittelyperusteena. Jos
henkilotietojen laillisena kasittelyperusteena kdytetdan
tutkittavan suostumusta, suostumuksen tulee tdyttaa
tietosuoja-asetuksen vaatimukset (https://tietosuoja.
fi/rekisteroidyn-suostumus). Késilla olevat ohjeet eivat
ota kantaa yksittdiseen tutkimukseen soveltuvan
kdsittelyperusteen valitsemiseen. Tama kuuluu
tutkimuksen rekisterinpitdjan vastuulle (ks. luku 3.5
kohta a).

Osallistuessaan tutkimukseen tutkittavalla
henkildlla on oikeus

a) osallistua vapaaehtoisesti mutta myds kiel-
taytya osallistumasta. Erityisen tdrkeda on
huolehtia osallistumisen vapaaehtoisuu-
desta, jos tutkittavalla on tutkivaan organi-
saatioon asiakas-, ty6-, palvelu- tai opiske-
lusuhde tai jokin muu riippuvuussuhde tai
osallistumisesta paattad joku toinen henkild
kuin tutkittava itse. Tutkittavalle ei saa syn-
tya tunnetta osallistumisen pakollisuudesta
eikd pelkoa kielteisistd seuraamuksista, jos
han kieltaytyy osallistumasta tutkimukseen.
Tutkija dokumentoi tutkittavan suullisesti,
kirjallisesti, sahkoisesti tai muutoin antaman
osallistumissuostumuksen.

b) keskeyttda osallistumisensa milloin tahansa
ilman kielteisid seurauksia hédnelle itselleen.
Keskeyttamiselld tarkoitetaan tutkittavan
oikeutta jattaytya tutkimuksen tai sen yksit-
taisen vaiheen ulkopuolelle valiaikaisesti tai
toistaiseksi. Keskeyttaminen ei estd siihen
asti kerdttyjen tietojen kdyttamista tutkimuk-
sessa edelleen. Keskeyttamiselle ei tarvitse
ilmaista erityistd syyta. Joissain tilanteissa
tutkija voi keskeyttda tutkimukseen osallis-
tumisen tutkittavan puolesta (ks. luku 3.3.
kohta f ja luku 3.4. kohta d).

C) peruuttaa suostumuksensa osallistua tut-
kimukseen milloin tahansa. Suostumuksen
peruuttamisen on oltava yhtd helppoa kuin
sen antamisen.

d) saada tietoa tutkimuksen sisdllostd, hen-
kilotietojen kasittelystd ja tutkimuksen
kdytdnnon toteutuksesta kuten siitd, mita
tutkimukseen osallistuminen konkreettisesti
tarkoittaa ja millaiseksi kerdttavan tutkimus-



aineiston kasittelyn ja sdilyttamisen elinkaari
on suunniteltu. Informaatio annetaan tutkit-
tavan ymmartamalla kielella kirjallisessa tai
sahkoisessda muodossa aina, kun se on mah-
dollista. Hanelle annetaan riittavasti harkin-
ta-aikaa osallistumispaatoksen tekemiseen,
ja hanen tutkimusta koskeviin kysymyksiinsa
vastataan.

e) saada ymmarrettava ja totuudenmukainen
kuva tutkimuksen tavoitteista seka osallistu-
misesta mahdollisesti koituvista haitoista ja
riskeistd. Tutkimuksen vaikutuksista ja mah-
dollisista hyoddyista pitda kertoa realistisesti.®

f) tietdad olevansa tutkittavana erityisesti tilan-
teissa, joissa tutkija on tutkittavaan ndhden
myds jossain muussa kuin tutkijan roolissa,
esimerkiksi tutkittavan esimiehena tai opet-
tajana. Tutkija ilmoittaa my&s muut tutkimuk-
sen kannalta olennaiset sidonnaisuutensa
tutkittavilleen.

Tutkijalla on velvollisuus ilmoittaa salassapi-
tosdaadosten estamatta tietoonsa tulleesta,
suunnitteilla olevasta torkedsta rikoksesta, joka
voidaan vield estad. Jo tehdyista rikoksista ei ri-
koslain mukaan ole ilmoitusvelvollisuutta.”

6 Tutkimukseen osallistujille ei yleensa makseta
erillistd korvausta. Jos tutkija kuitenkin haluaa kiittaa
tutkittavia tutkimukseen kaytetysta ajasta ja vaivasta
konkreettisesti, lahjan tulee olla kohtuullinen (esimerkiksi
elokuvalippu, tuotepaketti tai vastaava). Tutkittaville
voidaan myds korvata esimerkiksi kohtuulliset matka- ja
ateriakulut.

7 Rikoslain (563/1998) 15 luvun 10 §: Torkedn rikoksen
ilmoittamatta jattaminen: "Joka tietdd Suomen
itsemddrddmisoikeuden vaarantamisen, maanpetoksen,
tdrkedn maanpetoksen, vakoilun, térkedn vakoilun,
valtiopetoksen, torkedn valtiopetoksen, raiskauksen,
torkedn raiskauksen, torkean lapsen seksuaalisen
hyvaksikaytén, murhan, tapon, surman, térkedn
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3.3. Alaikdinen tutkittavana
Eettisid periaatteita noudatetaan aina ihmisia
tutkittaessa riippumatta siitd, minka ikdinen
tutkittava on. Lapsen tulee saada vaikuttaa it-
sedan koskeviin asioihin kehitystadn vastaavasti.
Yleensa huoltajia informoidaan tutkimuksesta.
Toisinaan lapsen osallistuminen tutkimukseen
on perusteltua myods ilman huoltajan erillista
suostumusta.®

Alaikaisten tutkimisen eettiset periaatteet:

a) Alaikaiselle annetaan tietoa tutkimuksesta
tavalla, jonka han pystyy ymmartamaan.

b) Jos alaikdinen on tayttanyt 15 vuotta, tutki-
mukseen osallistumiseen riittdd hdnen oma
suostumuksensa. Talldinkin huoltajia tulee
informoida tutkimuksesta, jos tutkimusase-
telma tai -kysymykset sen sallivat.

c) Alle 15-vuotiaan tutkimukseen osallistumi-
sesta paattaa ensisijaisesti huoltaja. Suurille

pahoinpitelyn, rydston, térkedn rydston, ihmisrydston,
panttivangin ottamisen, torkedn tuhotydn, térkedn
terveyden vaarantamisen, ydinrajahderikoksen, aluksen
kaappauksen, térkedn ympdriston turmelemisen tai
torkedn huumausainerikoksen olevan hankkeilla eika
ajoissa, kun rikos vield olisi estettdvissd, anna siitd

tietoa viranomaiselle tai sille, jota vaara uhkaa, on
tuomittava, jos rikos tai sen rangaistava yritys tapahtuu,
torkean rikoksen ilmoittamatta jattdmisesta sakkoon tai
vankeuteen enintddn kuudeksi kuukaudeksi."

8 YK:n yleissopimus lasten oikeuksista, artikla 12.1:
"Sopimusvaltiot takaavat lapselle, joka kykenee
muodostamaan omat ndkemyksensa, oikeuden vapaasti
ilmaista ndma nakemyksensa kaikissa lasta koskevissa
asioissa. Lapsen nakemykset on otettava huomioon
lapsen ian ja kehitystason mukaisesti’ sekd artikla 13.1:
"Lapsella on oikeus ilmaista vapaasti mielipiteensd. Tama
oikeus sisdltdd vapauden hakea, vastaanottaa ja levittaa
kaikenlaisia tietoja ja ajatuksia yli rajojen suullisessa,
kirjallisessa, painetussa, taiteen tai missa tahansa muussa
lapsen valitsemassa muodossa’’
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vastaajamadarille kohdennettavissa kysely-
tutkimuksissa riittdd huoltajan informointi
tutkimuksesta niin, ettd he voivat halutessaan
kieltda lastansa osallistumasta tutkimukseen.
Suuri vastaajamdara on vahintddan 400:lle
henkildlle kohdennettu tutkimus. Huoltajan
informointi riittda myos tutkimuksissa, joissa
ei kasitelld alaikdisten tutkittavien henkilGtie-
toja (esimerkiksi havainnointi ilman tallenne-
vélineitd ja henkilotietojen kasittelya).

d) Vaikka tutkimukseen osallistuminen edellyt-
taisi huoltajan tai laillisen edustajan hyvak-
syntaa, alaikdinen tutkittava antaa suostu-
muksensa osallistua tutkimukseen ensisijai-
sesti itse.

e) Tutkijoiden on aina kunnioitettava alaikaisen
tutkittavan itsemadraamisoikeutta ja vapaaeh-
toisuuden periaatetta riippumatta siita, onko
tutkimukseen saatu huoltajan suostumus.

f) Jos tutkimukseen osallistuminen ei ole ala-
ikdisen tutkittavan edun ja tahdon mukaista,
tutkijan tulee keskeyttda hanen osallistumi-
sensa tutkimukseen.

Tutkija voi tehda ilmoituksen lastensuojelun
tarpeen selvittamisestd, jos han havaitsee tai saa
tietoonsa sellaisia seikkoja, joiden vuoksi lapsen
mahdollinen lastensuojelun tarve on syyta sel-
vittdd.” Jos tutkija paattaa tehda ilmoituksen las-
tensuojelulakiin nojautuen, on tarkeda, ettd han
tarkoin pohtii siihen liittyvat eettiset kysymykset,
kuten tulisiko asianosaisille ilmoittaa asiasta.

9 Tiettyjen toimialojen ammattihenkil&illd on velvollisuus
ilmoittaa kunnan sosiaalihuollosta vastaavalle
toimielimelle, jos he ovat tehtdvéssadn saaneet tietdd
lapsesta, jonka hoidon ja huolenpidon tarve, kehitysta
vaarantavat olosuhteet tai oma kayttdytyminen
edellyttdd mahdollista lastensuojelun tarpeen
selvittdmista (lastensuojelulaki 2007/417 25 §).
https//www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2007/20070417

3.4. Vajaakykyinen

henkilo tutkittavana

Kenen tahansa toimintakyky voi olla alentunut
hetkellisesti tai pysyvammin. Eettisia periaattei-
ta noudatetaan ihmisid tutkittaessa myos sil-
loin, kun tutkittavan toimintakyky on alentunut
esimerkiksi sairauden tai ikaantymisen vuoksi.
Kuitenkaan esimerkiksi liikuntarajoitteet, ais-
tivammat tai korkea ika eivat itsessaan rajoita
itsemdaraamisoikeutta ja siten oikeutta paattaa
tutkimukseen osallistumisesta.

Sen sijaan henkild, joka ei mielentervey-
den hairion, kehitysvammaisuuden tai muun
vastaavan syyn vuoksi kykene patevasti anta-
maan suostumustaan tutkimukseen, on laissa
|ladketieteellisestda tutkimuksesta (488/1999)
maadritelty vajaakykyiseksi. Saman lain mukaan
vajaakykyisen suostumuksen voi allekirjoittaa
hanen ldhiomaisensa tai muu ldheinen taikka
hanen laillinen edustajansa.

Vajaakykyisten henkilsiden tutkimisen eet-
tiset periaatteet:

a) Vajaakykyiselle tutkittavalle annetaan tietoa
tutkimuksesta tavalla, jonka han pystyy ym-
martamaan.

b) Vaikka tutkimukseen osallistuminen edel-
Iyttdisi laillisen edustajan hyvaksyntaa, va-
jaakykyinen henkild antaa suostumuksensa
osallistua tutkimukseen ensisijaisesti itse.

¢) Tutkijoiden on aina kunnioitettava vajaaky-
kyisen tutkittavan itsemddraamisoikeutta ja
vapaaehtoisuuden periaatetta riippumatta
siitd, onko tutkimukseen saatu laillisen edus-
tajan suostumus.

d) Jos tutkimukseen osallistuminen ei ole vajaa-
kykyisen tutkittavan edun ja tahdon mukais-



ta, tutkijan tulee keskeyttdaa hanen osallistu-
misensa tutkimukseen.
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liittyvat riskit tutkittavien ja muiden henkildiden
kannalta. Vastuu koskee tutkimusaineiston ja

tutkimuksen koko elinkaarta. Tutkija noudattaa
voimassa olevan lainsdddannon lisdksi oman
organisaationsa tutkimusta koskevia tietosuo-
jaohjeita. Henkilotietojen kasittelyd koskevat
paatokset on perusteltava ja dokumentoitava
selkedsti. Tehtyjen paatosten on oltava viran-
omaisten tai organisaation tietosuojavastaavan
jalkikateen tarkistettavissa.

3.5. Henkilotietojen

kasittely tutkimuksessa

Henkilbtietoja sisdltdvan tutkimusaineiston
kasittelyd ohjaavia keskeisid periaatteita ovat
suunnitelmallisuus, vastuullisuus ja lainmukai-
suus. Suunnittelussa on otettava asianmukai-
sesti huomioon tutkimusaineiston kasittelyyn

HenkilGtietojen suojaan liittyvat termit'

Ohjeissa tarkoitetaan

henkilotiedolla kaikkia tunnistettuun tai tunnistettavissa olevaan luonnolli-
seen henkildon liittyvia tietoja. Tutkimusaineisto sisédltdaa henkilGtietoja, jos siita
voidaan suoraan tai epasuorasti tunnistaa henkild tai henkildita huomioiden tun-
nistamiseen kohtuullisen todennakoisesti kaytettavat keinot;

erityisilla henkilotietoryhmilla tietosuojalainsdddannén mukaisia henki-
I6tietoja, joista ilmenee "rotu tai etninen alkuperd, poliittisia mielipiteitd, uskon-
nollinen tai filosofinen vakaumus tai ammattiliiton jasenyys, geneettiset tiedot,
henkilon tunnistamista varten kasitellyt biometriset tiedot, terveyttad koskevat
tiedot ja seksuaalista kdyttaytymista ja suuntautumista koskevat tiedot”;
henkilotietojen kasittelylla henkilstietoihin kohdistuvaa toimintoa tai
toimintoja, joita ovat esimerkiksi henkilotietoja sisaltdvan tutkimusaineiston ke-
radminen, sdilyttdminen, luovuttaminen, kdyttaminen tai muokkaaminen;
rekisterinpitajalla sit3 tahoa, joka maarittda henkildtietojen kasittelyn tar-
koitukset ja keinot. Tutkimuksen rekisterinpitdja on vastuussa sen tietosuojaa
koskevista ratkaisuista. Tilanteesta riippuen rekisterinpitdja voi olla esimerkiksi
tutkimusorganisaatio tai tutkija. Rekisterinpitdjia voi olla yksi tai useampi tai yh-
teisrekisterinpitdjind voivat toimia useat organisaatiot ja tutkijat.

10 Henkilotietojen suojaan liittyvat madritelméat on tarkoitettu vastaamaan tietosuoja-asetuksen
maadritelmia. Kdsitteet on madritelty tarkemmin tietosuoja-asetuksen 4 artiklassa.
Henkildtiedon osalta ks. myds johdanto-osan kappale 26.
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/FI/TXT/PDF/?uri=CELEX:32016R0679&from=F|
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Henkilotietojen kasittelyssa on erityi-
sesti otettava huomioon seuraavat seikat:

a)

Henkilotietojen kasittelylle tulee olla laillinen
kasittelyperuste. Erityisten henkilotietoryh-
mien kasittely edellyttaa lisdksi erillista laillis-
ta perustetta.

b) Henkilotietojen kasittelyssa eri tahojen roo-

Q)

lit on madritettava, jotta tutkimusaineistoa
voidaan kasitella asianmukaisesti. Tutkimus-
ta suunniteltaessa on osoitettava selkedsti
etenkin tutkimusaineiston rekisterinpitdja.
Jos kyseessa on yhteisrekisterinpitdjyys, kun-
kin rekisterinpitdjan vastuut on yksiloitava.

Tutkimusta suunniteltaessa on maariteltava
riittdvan yksildidysti henkildtietojen kdytto-
tarkoitus. Kayttotarkoitus voi olla esimerkiksi
selkedsti kuvattu tieteellinen tutkimus. Tutki-
mus on suunniteltava niin, etta siina kerataan
vain tutkimuksen tarkoituksen kannalta tar-
peellisia henkil6tietoja.

d) Henkil6tiedot on paasaantoisesti poistettava

aineistosta, kun ne eivat ole enda tarpeellisia
tutkimuksen toteuttamiseksi (esimerkiksi tut-
kittavien osoitetiedot tai henkilétunnus, kun
niita ei enda tarvita tietojen yhdistamiseen).
Jos henkilGtietoja on sailytettava yksinomaan
tietojen yhdistdmistd varten, tunnisteet ja
tietojen yhdistdmiseen tarvittavat tiedot on
sailytettava suojatusti erillddn analysoitavasta
aineistosta. Paasy tutkimusaineistoihin tulee
sallia vain niille henkilGille, joilla on tietojen
kasittelyyn asianmukainen peruste.

Katso tietosuoja-asetuksen artiklat 6 ja 9

https://eur-lex.europa.eu/legal-content/FI/TXT/
PDF/?uri=CELEX:32016R0679&from=FI Lisatietoa myos
Tietosuojavaltuutetun toimiston sivuilla:
https://tietosuoja.fi/kasittelyperusteet

e) Tutkittavia on informoitava totuudenmu-
kaisesti ja ymmarrettavalla kielelld heiddn
henkilotietojensa kasittelystd ja heille kuu-
luvista oikeuksista. Informointi toteutetaan
tutkimuksen ja sen kohderyhman kannalta
kaytannollisella ja luontevalla tavalla. Tama
tehddan viimeistaan silloin, kun tutkittavalta
kerataan henkilotietoja. Tutkittavan ei voida
edellyttaa hankkivan tietoa henkil6tietojen
kasittelysta ja hanelle kuuluvista oikeuksista
itse. Nama tiedot on pidettava tutkittavan
saatavilla koko tutkimuksen ajan. Kun henki-
|6tietoja keratadan muulla tavalla kuin suoraan
tutkittavalta, kuten esimerkiksi rekisteritutki-
muksessa, informoinnin tarpeellisuus, sisdltd
ja ajankohta ratkaistaan erikseen lainsaadan-
non perusteella. Lisatietoa informoinnista ks.
liite.

3.6. Yksityisyyden suoja

tutkimusjulkaisuissa
Tutkimuksen julkaisemisessa erityisesti huomi-
oitavia seikkoja ovat seuraavat:

a) Yleisperiaatteena on, ettd tutkimukseen osal-
listuneiden ja julkaisussa mainittujen henki-
I6iden yksityisyytta suojellaan. Tapauskohtai-
nen harkinta tehddan sananvapauden kanssa
yhteen sovittaen.

b) Henkilonimien julkaisemista arvioitaessa
huomioidaan tutkimukseen osallistuneiden
henkildiden tekijanoikeudet. Lisaksi esimer-
kiksi henkilohaastatteluihin tai muistitietoai-
neistoihin perustuvaan tutkimusjulkaisuun
voidaan tietoja antaneen tai haastatellun
henkilon suostumuksella siséllyttdad heidan
nimensa ja muita taustatietoja.

¢) Tutkittaville tai tietoja tutkimukseen antaneil-
le ei tule luvata tayttad tunnistamattomuutta,


https://eur-lex.europa.eu/legal-content/FI/TXT/PDF/?uri=CELEX:32016R0679&from=FI
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/FI/TXT/PDF/?uri=CELEX:32016R0679&from=FI
https://tietosuoja.fi/kasittelyperusteet

ellei se ole toteutettavissa. Esimerkiksi tutki-
mukseen osallistuneiden henkildiden nimet-
tomyys tutkimusjulkaisussa ei valttamatta
estd ndiden tunnistamista sellaisten henki-
I6iden toimesta, jotka tuntevat tutkimus-
kohteena olevan yhteison tai organisaation
toimintaa.

d) Kirjoitettaessa edesmenneista yksityishen-
kiloista tulee pyrkia vainajaa kunnioittavaan
ilmaisuun. Vainajan sukulaisten ja muiden
hanelle laheisten henkildiden tarve yksityi-
syyteen huomioidaan asianmukaisesti.

Tutkimukseen osallistuneiden henkildiden
tietoja ei yleensa ole tarkoituksenmukaista jul-
kaista niin, etta tutkimuksessa mukana olleet
henkilot voisi tunnistaa. Poikkeuksen tekevat
merkittdvaa valtaa kayttavat tai kdyttdneet
julkisuuden henkilét, joiden yksityisyys on
kapeampi kuin muilla yksityishenkil6illa. Hei-
dén toimintaansa koskeva kriittinen arviointi
on tdrked osa perustuslaissa turvattua tieteen
vapautta. Lisaksi vuonna 2018 voimaan tullut
tietosuojalaki sisaltaa erityissadannoksia koskien
sananvapautta ja tiedonvilityksen vapauden
turvaamista.'? Tasta huolimatta henkil&tietojen
julkaisemisen on perustuttava tapauskohtai-
seen harkintaan ja yhteiskunnalliseen merkitta-
vyyteen. Myds julkisuuden henkil6illd on yksi-
tyisen eldman piiri, jota on aina kunnioitettava.

3.7. Tutkimusaineistojen
avoimuus

Tieteen avoimuus on edellytys kriittiselle arvi-
oinnille ja samalla tieteen edistymiselle. Tutki-
muksessa keratyn aineiston tallentaminen mui-

12 Tietosuojalaki (1050/2018) 27 §
https://www.finlex.fi/fi/laki/alkup/2018/20181050
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den tutkijoiden saataville on yksi tapa toteuttaa
tieteen avoimuutta. Avoimuuden aste maarite-
taan aineistokohtaisesti ottaen huomioon seka
tieteen vapaus ja sananvapaus ettd henkil6tie-
tojen ja yksityisyyden suoja. Taysin avointen
aineistojen rinnalla voi olla my6s yksinomaan
tutkijoille avoimia aineistoja. Toisinaan aineis-
toja ei voida lainkaan avata lainsaadannéllisista
tai eettisista syista. Talldinkin aineiston kuvailu-
tiedot voivat olla avoimia.

Tutkimusaineiston avaaminen otetaan
huomioon jo tutkimuksen suunnitteluvaihees-
sa. Tutkittavia henkil6itd informoidaan aineis-
ton avaamisesta tietojen keruuvaiheessa. Kun
aineisto sisdltaa tai on alun alkaen sisaltanyt
henkilotietoja, tutkimuksen rekisterinpitaja
kantaa vastuun aineiston mahdollisesta avaa-
misesta lainsdddantda noudattaen. Aineiston
kerddmiseen, sdilyttdmiseen ja avaamiseen
kaytetaan luotettavia ja tietoturvallisia palvelu-
ja koko tutkimuksen elinkaaren ajan.

Tutkimusaineistojen avaaminen toisille
tutkijoille vdhentaa tarvetta keratd tarpeetto-
masti samankaltaisia aineistoja. Tama vdhentaa
esimerkiksi pieniin vaestoryhmiin kohdistuvaa
tutkimuspainetta. Myo6s ainutkertaisten esi-
neiden, vanhojen asiakirjojen ja muiden ob-
jektien vaurioitumisriski vahenee, jos niitda on
mahdollista tarkastella esimerkiksi digitoituina.
Tutkimuksen suunnitteluvaiheessa on hyva
ensin varmistaa, onko tutkimukseen soveltuvia
aineistoja jo olemassa, ennen kuin uutta aineis-
toa keratadn tai hankitaan.
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4. Ihmistieteellisen
tutkimuksen eettinen
ennakkoarviointi

4.1. Eettisen ennakkoarvioinnin

yleiset periaatteet

Ihmistieteellisen tutkimuksen eettisella ennak-
koarvioinnilla tarkoitetaan suunnitteilla olevan
tutkimuksen sellaista arvioimista, jossa paino-
tetaan tutkimuksesta tai sen tuloksista tutkit-
tavalle henkil6lle mahdollisesti koituvan haitan
ennakointia. Eettisen ennakkoarvioinnin tekee
ja lausunnon antaa ihmistieteiden eettinen toi-
mikunta tutkijan pyynnosta.

Eettisessa ennakkoarvioinnissa tarkastel-
laan aineistonkeruun suunnitelmaa ja tutki-
muksen suunniteltua toteutustapaa riskien
ja vahingon vilttamisen ndakokulmasta. Myos
tutkittavien informointiin ja suostumuksiin
laaditut dokumentit tarkastetaan. Arvioinnis-
sa punnitaan tutkimukseen osallistumisesta
tutkittaville, heidan laheisilleen tai tutkijalle
itselleen mahdollisesti koituvia haittoja ja va-
hinkoja suhteessa tutkimuksella tavoiteltavaan
tietoarvoon. Arvioinnin ohjeellisena lahtékoh-
tana ovat edelld kuvatut, ihmiseen kohdistuvan
tutkimuksen eettiset periaatteet.

Tutkijalla on aina vastuu tutkimuksensa
eettisyydestd. Tietosuojaan liittyvista ratkaisuis-
ta kantaa vastuun tutkimuksen rekisterinpitdja
(ks. luku 3.5.). Tutkimussuunnitelmassa tulee

kasitella eettiset riskit ja suunnitellut toiminta-
tavat haittojen ja vahinkojen vélttamiseksi siita
riippumatta, arvioidaanko tutkimus ennakkoon
ihmistieteiden eettisessa toimikunnassa vai ei.
Tarvittaessa sovelletaan tarkentavia tieteenala-
kohtaisia eettisia ohjeita.

Jos ihmistieteiden eettinen toimikunta
katsoo, ettda arvioitava suunnitelma kuuluu
ladketieteellisesta tutkimuksesta annetun lain
(488/1999) soveltamisalaan, se palauttaa suun-
nitelman perusteluineen tutkijalle ja ohjeistaa
tata ottamaan yhteytta tutkimuslain mukaisen
alueellisen ladketieteellisen eettisen toimikun-
nan sihteeriin.

Ihmistieteiden eettisessi ennakkoarvioin-
nissa yleisesti huomioitavia seikkoja:

a) Tutkimuksen eettinen ennakkoarviointi teh-
daan ennen aineistonkeruuta. Ennakkoarvi-
ointilausuntoa ei anneta jalkikateen.

b) Tutkija vastaa aina itse tutkimuksensa eetti-
sistd ja moraalisista ratkaisuista eika arviointi
koskaan siirrd vastuuta tutkimuksen eettisyy-
desta eettiselle toimikunnalle.

¢) Opinndytetdiden ohjaajat vastaavat siitd, et-
ta heidan ohjattavansa perehtyvat eettisiin
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periaatteisiin, mutta opinndytetyn tekijd on etts opiskelija hakee sitd yhdessa ohjaajansa
itse vastuussa tyonsa eettisyydesta.'* Jos en- kanssa.

nakkoarviointi on tarpeen, on suositeltavaa, o o . o
d) Jos rahoittaja tai julkaisija vaatii eettista ar-

viointia sellaiselle tutkimukselle, jonka tutki-

13 Sitouduttuaan noudattamaan Hyva tieteellinen musasetelma ei Suomessa sitd vaadi ja jolle
kaytanto ja sen loukkausepadilyjen kasitteleminen

Suomessa 2012 -ohjetta korkeakoulut ovat sitoutuneet sitd ei ole ennen tutkimuksen kdynnistymista
huolehtimaan siita, ettd hyvaan tieteelliseen tehty, toimikunta voi lausunnon sijaan antaa
kdytantoon perehdyttaminen ja tutkimusetiikan kuvauksen Suomen eettisen ennakkoarvioin-

opettaminen ovat kiinted osa niiden antamaa perus-
ja jatkokoulutusta.

nin kaytannosta.

Eettisessd ennakkoarvioinnissa arvioidaan erityisesti:

Lausuntopyynndossa kuvatut mahdolliset tutkittaville henkildille, heidan 15-
heisilleen ja mahdollisesti my6s tutkijalle itselleen koituvat riskit, haitat ja niiden
todenndkoisyys suhteessa niiden valttamiseksi tehtyihin suunnitelmiin.
Tutkittavien riittavan selked informointi tutkimuksen sisallésts, tutkittavan
osallistumisesta ja henkil6tietojen késittelysta.
Aineistonhallintasuunnitelma, joka sisiltad myds kuvauksen henkilstie-
tojen kasittelysta tutkimuksen elinkaaren aikana.

Tutkittavan henkilon kirjallisen tai sahkéisen osallistumissuostumuksen
asianmukaisuus.

Tapa, jolla tutkittavien suostumus osallistua tutkimukseen pyydetéan ja doku-
mentoidaan, jos kirjallista tai sahkoistd suostumusta ei kdyteta.
Tutkimuksella tavoitellun uuden tiedon merkitys suhteessa tutkimuksen
mahdollisiin haittoihin ja riskeihin.
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4.2. Ennakkoon arvioitavat
tutkimusasetelmat

Tutkijan tulee pyytdi ihmistieteiden eettiselti toimikunnalta eettinen
ennakkoarviointilausunto, jos hdnen tutkimukseensa siséltyy jokin seuraa-

vista asetelmista:

a) Tutkimukseen osallistumisessa poiketaan tietoon perustuvan

suostumuksen periaatteesta,

b) tutkimuksessa puututaan tutkittavien fyysiseen

koskemattomuuteen,

c) tutkimus kohdistuu alle 15-vuotiaisiin ilman huoltajan erillista
suostumusta tai informointia, jonka perusteella huoltajalla olisi
mahdollisuus kieltaa lasta osallistumasta tutkimukseen,

d) tutkimuksessa tutkittaville esitetdan poikkeuksellisen

voimakkaita drsykkeitd,

e) tutkimuksessa on riski aiheuttaa tutkittaville tai heidan
ldheisilleen normaalin arkieldman rajat ylittavaa henkista

haittaa tai

f) tutkimuksen toteuttaminen voi merkita turvallisuusuhkaa
tutkittaville tai tutkijalle tai heidan laheisilleen.

Jos tutkimus sisdltaa jonkin edelld mainituista
asetelmista eika ennakkoarviointia ole tehty,
kyseessa voi olla hyvan tieteellisen kdytdnnon
(HTK) loukkaus, ja se voidaan tarvittaessa selvit-
taa HTK-loukkausepailyjen kasittelyprosessissa.
Ennakkoarviointilausuntoa voi pyytaa
my®s silloin, jos tutkimuksen rahoittaja, yhteis-
ty6kumppani, tutkimuskohde tai julkaisija sita
edellyttavat. On kuitenkin huomioitava, etta
lausuntoa ei voi pyytda jalkikateen. Kun tutki-
mus tai aineiston keruu tehddan Suomen ul-
kopuolella, tutkijan tulee selvittdaa kohdemaan
eettisen ennakkoarvioinnin kdytannot.

Edella mainittujen ennakkoarviointia
vaativien tutkimusasetelmien
tarkennuksia:

a) Tutkimukseen osallistumisessa poiketaan
tietoon perustuvan suostumuksen periaat-
teesta silloin, kun tutkittavien osallistuminen
ei ole vapaaehtoista tai tutkittaville ei anne-
ta riittdvasti tai oikeaa tietoa tutkimuksesta
(jos esimerkiksi tutkimuksen luonne vaatii
tallaisen tutkimusasetelman). Eettisen toi-
mikunnan arviointia ei edellyteta julkisten ja
julkistettujen tietojen, rekisteri- ja asiakirja-ai-
neistojen ja arkistoaineistojen tutkimukseen.
Rekisteri- ja asiakirja-aineistojen tutkimus on
arvioitava, jos tutkimukseen soveltuu tutki-



musasetelman f) tarkennus tietoturvariskista.
Kun tutkimuksessa poiketaan tietoon perus-
tuvasta suostumuksesta, on huolehdittava,
etta:

- tutkittavia informoidaan asianmukaisesti
henkilotietojen kasittelysta tutkimusasetel-
man niin salliessa

- tutkimus on perusteltu eika sita voida toteut-
taa niin, etta tutkittavilta pyydetdan suostu-
mus osallistua tutkimukseen

- aineiston keruu ei aiheuta vaaraa tai haittaa
tutkittaville

- tutkittaville selostetaan tutkimuksen
varsinainen sisalto ja tarkoitus heti, kun se
on tutkimuksellisesti mahdollista.

b) Fyysiseen koskemattomuuteen puuttumista
tutkimustarkoituksissa voivat olla esimer-
kiksi fyysisen kunnon mittaaminen, fysio-
logisen ndytteen otto, elintarvikkeen- tai
muun nieltdvan valmisteen nauttiminen tai
fyysisen vapauden rajoittaminen esimerkik-
si teknologian avulla niin, etta tutkittavalla
ei ole mahdollisuutta kohtuullisessa ajassa
omatoimisesti keskeyttdad osallistumistaan
tutkimukseen. Kun tutkimuksessa puututaan
fyysiseen koskemattomuuteen, tulee tarkis-
taa, onko kyseessa ladketieteen tutkimuslain
mukaan arvioitava vai ihmistieteiden eet-
tiselle toimikunnalle kuuluva tutkimus (ks.
madritelma alaviitteessa 1).

¢) Jos alle 15-vuotiaita tutkitaan ilman huolta-
jan erillistd suostumusta tai informointia, on
varmistettava, etta tutkimus ei aiheuta tutkit-
taville haittaa ja ettd tutkittaviksi pyydettavat
alaikdiset pystyvat ymmartamaan tutkimuk-
sen aiheen ja sen, mitd tutkimukseen osal-
listuminen heiltd konkreettisesti edellyttaa.
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Lisdksi vahintaan toisen seuraavista edelly-
tyksistd on toteuduttava:

- tutkitaan asioita, joista ei saada kattavaa tutki-
mustietoa, jos lasten osallistumiseen tarvitaan
huoltajan suostumus (esimerkiksi perhevaki-
valta, sosiaaliset ongelmat ja vastaavat)

- tutkitaan asioita, joista alaikdiset tutkittavat
eivat itse halua huoltajan tietavan (esimerkiksi
paihteiden kaytto, seksuaalinen suuntautumi-
nen ja vastaavat).

d) Poikkeuksellisen voimakkaita arsykkeita tut-
kittavalle voivat olla esimerkiksi vdkivaltaa
tai pornografiaa sisaltdvat materiaalit, joita
tutkittaville ndytetdan osana tutkimusasetel-
maa. Poikkeuksellisen voimakkaita arsykkeita
voivat aiheuttaa myods tutkimusasetelmat,
joissa tutkittaville esitetdan tarkoituksellisesti
heidan arvomaailmalleen taysin sopimatto-
mia ajatuksia ja materiaaleja.

e) Riski aiheuttaa tutkimuksessa tutkittaville
tai heidan laheisilleen normaalin arkielaman
rajat ylittdvaa henkista haittaa voi syntya esi-
merkiksi silloin, jos tutkimus liittyy tutkittavi-
en tai heidan laheistensa traumaattisiin ko-
kemuksiin. Tutkimustilanteisiin saa kuitenkin
sisdltyd samankaltaista henkista rasitusta ja
samankaltaisia tunteita kuin tavanomaisessa
arkielamadssa esiintyy.

f) Turvallisuusuhka tutkittaville tai tutkijalle
tai heidan laheisilleen voi syntya esimerkiksi
perhevdkivaltaa koskevissa tutkimuksissa tai
tutkimuksissa, jotka toteutetaan kriisitilan-
teissa tai -alueilla. My6s tietoturvariskit voivat
olla turvallisuusuhka, jos tutkittavien henki-
I6tietoja esimerkiksi keratadn ja yhdistetdan
useista eri lahteista.




Kaavio 1
Ennakkoarviointilausunnon
tarve ihmistieteissa,

kun tutkittavat ovat
tayttaneet 15 vuotta

Perustuuko tutkimus
vain julkisiin tietoihin,
arkistoaineistoon

tai asiakirja- ja
rekisteriaineistoihin ilman
tietojen yhdistamiseen
liittyvia tietoturvariskeja?

Et tarvitse eettista
ennakkoarviointi-

lausuntoa ihmistieteiden
eettiselta toimikunnalta.
Tarkista muut
mahdolliset

tarvittavat luvat.

Kaaviota sovelletaan vain
ihmistieteissa. Jos tutkimus
kuuluu ladketieteellisesta
tutkimuksesta annetun lain
sovellusalaan, ota yhteytta
alueelliseen lddketieteelliseen
eettiseen toimikuntaan.

<4—El

Sisaltyyko
tutkimukseen

jokin seuraavista
tutkimusasetelmista:

Tutkimukseen osallistumi-
sessa poiketaan tietoon
perustuvan suostumuksen
periaatteesta.

Tutkimuksessa puututaan
tutkittavien fyysiseen
koskemattomuuteen.

Tutkittaville esitetaan
poikkeuksellisen
voimakkaita arsykkeita.

Tutkimuksessa on riski
aiheuttaa tutkittaville tai
heidan laheisilleen normaalin
arkielaman rajat ylittavaa
henkista haittaa.

Tutkimuksen toteuttaminen
voi merkita turvallisuusuhkaa
tutkittaville tai tutkijalle tai
heidan laheisilleen.

KYLLA

v

Pyyda eettinen ennakkoarviointi-
lausunto ihmistieteiden eettiselta

toimikunnalta ennen
aineistonkeruuta.




Toimikunnat voivat halutessaan konkretisoida
ylla lueteltuja ennakkoarviointia vaativia tutki-
musasetelmia ala- tai organisaatiokohtaisesti.

4.3. Ihmistieteiden eettisten
toimikuntien tehtavait ja

lausunnonantoprosessi
Ihmistieteiden eettisten toimikuntien tehtava-
na on antaa ennakkoarviointilausuntoja tut-
kimussuunnitelmien eettisyydesta ja muista
tutkimukseen sisaltyvista riskeista tutkijoiden
sitd pyytdessa. Ennakkoarvioinnin ldhtokohtana
ovat tahan TENKin ohjeeseen sisdltyvat eettiset
periaatteet.

Ihmistieteiden eettisten
toimikuntien perustaminen

TENK suosittelee, ettd ihmistieteiden eettisia
toimikuntia perustetaan joko organisaatio-
kohtaisesti tai alueellisesti yliopistojen, am-
mattikorkeakoulujen ja tutkimuslaitosten yh-
teistyona. TENK suosittelee, etta perustettavat
toimikunnat nimetdan ihmistieteiden eettisiksi
toimikunniksi erotukseksi alueellisista ladketie-
teellisista eettisista toimikunnista. Toimikunnan
perustamiseksi tehtdva yhteistyd voi nojautua
my®os kieleen tai toimikuntia voidaan perustaa
alakohtaisesti.’

Ihmistieteiden eettisten toimikuntien jase-
nid valittaessa varmistetaan tapauskohtaisesti
eri alojen mahdollisimman kattava sisalléllinen
perehtyneisyys ja tutkimusmenetelmallisen
osaamisen kirjo. Jos toimikunnan oma asian-
tuntemus ei riita arvioitavan tutkimuksen riski-

14 Esimerkiksi Lapsuuden- ja nuorisotutkimuksen eettinen
toimikunta tarjoaa eettistd ennakkoarviointia niille
Nuorisotutkimusseuran ja Lapsuudentutkimuksen
seuran jasenille, joilla ei omissa organisaatioissaan ole
mahdollisuutta tutkimuseettiseen arviointiin.
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en arviointiin, toimikunta voi kuulla kasiteltavan
lausuntopyynnon tieteenalan asiantuntijaa tai
kaantya mahdollisen alakohtaisen toimikunnan
puoleen.

Ihmistieteiden eettisten
toimikuntien tyoskentely
Ihmistieteiden eettisten toimikuntien tyds-
kentelyn tulisi olla mahdollisimman avointa.
Toimikunnan kokoonpanon, aikataulujen ja
lausuntopyyntdohjeiden tulee olla helposti
tutkijoiden saatavilla.

TENK suosittelee, ettd organisaation tieto-
suojavastaavat tai vastaavat erityisasiantuntijat
osallistuvat tarvittaessa toimikunnan tydsken-
telyyn. Toimikunnan on myds suositeltavaa
tehda yhteisty6ta oman alueensa ladketieteel-
listen eettisten toimikuntien kanssa tyonjaon ja
rajatapausten selvittamiseksi.

Ihmistieteiden eettisten toimikuntien teh-
tavana on eettinen ennakkoarviointi. Organi-
saatiot voivat kuitenkin halutessaan sisallyttaa
niiden toimenkuvaan my6s muita tehtdvia.
Toimikunnan tyoskentely vaatii tydaikaa ja
resursseja. TENK suosittelee, ettd ohjeeseen si-
toutuneet organisaatiot huolehtivat resurssien
riittdvyydesta esimerkiksi siten, etta toimikun-
nalla on kaytettavissaan vahintaan osa-aikainen
sihteeri.

Eettisen ennakkoarviointilausunnon
pyytaminen

Saadakseen tutkimukselleen ennakkoarviointi-
lausunnon tutkija lahettda eettiselle toimikun-
nalle lausuntopyynndn. Toimikunta maaraytyy
tutkijalle hanen tyopaikkansa tai tutkimusorga-
nisaationsa mukaan. Halutessaan toimikunnat
voivat ottaa arvioitavakseen tutkimuksia myos
oman organisaationsa ulkopuolelta.
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Ennakkoarviointia koskevaan lausuntopyyntoon
liitetdan ainakin seuraavat asiakirjat:

« peruste lausunnon pyytamiselle

« tutkimussuunnitelma ja sen tiivistelma

« tutkimuksesta vastaavan henkilon yhteystiedot

« tutkimuksesta vastaavan henkilon arvio tutkimuksen eettisyydesta

- tutkittaville henkilGille toimitettava tiedote ja mahdollinen
suostumuslomake sekd muu tutkittaville annettava materiaali
(esimerkiksi kyselylomake, haastattelurunko)

« aineistonhallintasuunnitelma

- tieteellisen tutkimuksen tietosuojailmoitus (jos tutkittavista kerataan

tunnisteellisia tietoja)

Toimikunnat voivat halutessaan ohjeistaa lau-
sunnonpyytdjia tarvittavista liitteista ja lausun-
toprosessista tarkemmin.

Annettu ennakkoarviointilausunto voi olla
joko myodnteinen tai myonteinen ehdollisena
(korjausvaatimuksin). Lausunto voi olla my&s kiel-
teinen (korjausvaatimuksin). Jos tutkija ei noudata
saamansa lausunnon ohjeistusta, kyseessa voi olla
hyvan tieteellisen kdytannon (HTK) loukkaus.

Annettavat lausunnot ovat maksuttomia.
Toimikunta voi kuitenkin halutessaan pyytda kor-
vauksen, jos se esimerkiksi ottaa arvioitavakseen
tutkimuksen tutkijalta, joka ei ole minkadan téhan
ohjeeseen sitoutuneen tutkimusorganisaation
tiedeyhteison jasen.

Lisatietoja lausuntoprosessista antaa eet-
tisen toimikunnan sihteeri tai organisaation
tutkimusetiikan tukihenkil®.

Lausuntopyynto TENKille

Jos ennakkoarviointilausunnon pyytdja ei hy-
vaksy ihmistieteiden eettisen toimikunnan
paatosta tai lausunnon sisaltdamia muutosehdo-
tuksia, han voi pyytaa asiasta lausuntoa TENKil-
ta. Perusteltu lausuntopyyntd liitteineen tulee
jattda kahden kuukauden kuluessa eettisen
toimikunnan paatoksestd. Tama mahdollisuus
tulee kirjata toimikunnan kaikkiin lausuntoihin.
Lisatietoja www.tenk fi.


http://www.tenk.fi

Kaavio 2
Ennakkoarviointilausunnon tarve
ihmistieteissa alaikdista tutkittaessa

. o = . Siirry
Onko tutkittava tayttanyt 15 vuotta? ——KYLLA = | .avioon 1

Onko huoltajilta

Sisdltyyko El —) pyydetty
tutkimukseen suostumus?

jokin seuraavista
tutkimusasetelmista:

Tutkimukseen osallistumi-
sessa poiketaan tietoon

Et tarvitse
perystuvan suostumuksen eettisti ennakko-
periaatteesta. arviointi-
Tutkimuksessa puututaan !aus.un.toa.
tutkittavien fyysiseen ihmistieteiden
koskemattomuuteen. ee.ttlfselta

toimikunnalta.
Tutkittaville esitetdan Onko kyse Tarkista muut
poikkeuksellisen laajasta kysely- mahdolliset
voimakkaita drsykkeita. tutkimuksesta tarvittavat luvat.

tai toteutetaanko
Tutkimuksessa on riski tutkimus ilman
aiheuttaa tutkittaville tutkittavien
tai heidan laheisilleen henkilétietojen

keruuta ja

normaalin arkielaman rajat N E
kasittelya?

ylittavaa henkista haittaa.

Tutkimuksen toteuttaminen
voi merkita turvallisuusuhkaa
tutkittaville tai tutkijalle tai
heidan laheisilleen.

Pyyda eettinen ennakkoarviointilausunto
ihmistieteiden eettiselta toimikunnalta

KYLLA . .
ennen alnelstonkeruuta.

Kaaviota sovelletaan vain ihmistieteissa. Jos tutkimus
kuuluu ladketieteellisesta tutkimuksesta annetun lain
sovellusalaan, ota yhteytta alueelliseen ladketieteelliseen
eettiseen toimikuntaan..
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Liite. Henkilotietojen kasittelysta
tutkittavalle annettava informaatio

Tietosuoja-asetus velvoittaa antamaan tutkittavalle
seuraavat tiedot henkilotietojen kasittelysta:

Informointivelvoitteen edellyttama tieto Kun henkil6tietoja
kerdtaan suoraan
tutkittavalta

Rekisterinpitdjan identiteetti ja yhteystiedot

Tietosuojavastaavan yhteystiedot (jos sellainen
on nimitetty)

Henkilotietojen kasittelytarkoitus riittavasti
yksiloityna

Jos henkil6tietojen kasittelyperuste on
suostumus (tai erityisia tietoryhmia kasitelladn
nimenomaisen suostumuksen perusteella), tieto
oikeudesta perua suostumus milloin vain sen
vaikuttamatta ennen suostumusta suoritettuun
henkilotietojen kasittelyn laillisuuteen

Oikeutetut edut, jos kasittelyperuste nojautuu
rekisterinpitdjan tai kolmannen osapuolen
oikeutettujen etujen toteuttamiseen

Henkilotietojen sailytysaika, tai jos tama ei ole
mahdollista, séiilytysajan maadrittamiskriteerit

Tieto oikeudesta tehda valitus
valvontaviranomaiselle

Henkilotietojen vastaanottajat tai
vastaanottajaryhmat

Tarvittavat tiedot koskien henkil6tietojen
siirtoa kolmansiin maihin

Tieto siitd, onko henkil6tietojen antaminen
lakisaateinen tai sopimukseen perustuva
vaatimus, seka tiedot tietojen antamatta
jattamisen seuraamuksista

Kun henkil6tietoja
saadaan muutoin kuin
suoraan tutkittavalta




Lisdtietoja
informointivelvoitteesta

Erdissa tilanteissa informoinnista voidaan
poiketa, kun henkildtietoja kerdtddn muutoin
kuin suoraan rekisterdidylta. On suositeltavaa
kysyd organisaation tietosuojavastaavalta tai
viranomaisilta lisdtietoja ennen informoinnista
poikkeamista.

Henkildtietojen kasittelysta informoitaessa
on huolehdittava siitd, ettd informointi tehdaan
oikeaan aikaan. Kun henkiltietoja kerdtaan
suoraan tutkittavalta, informointi on tehtava

TUTKIMUSEETTINEN NEUVOTTELUKUNTA

viimeistddn samaan aikaan kerddmisen kanssa.
Muutoin kuin suoraan tutkittavalta kerattaviin
henkil6tietoihin liittyvat erilliset aikarajat.

Joissain tilanteissa voidaan henkil6tietojen
lapindkyvyyden periaatteen toteuttamiseksi
edellyttdd myos muita tietoja. N&ita voivat olla
esimerkiksi kasittelyyn liittyvista riskeista kerto-
minen.

Lisatietoa tutkittavan informoinnista Tieto-
arkiston sivuilta https://www.fsd.uta.fi/aineis-
tonhallinta/fi/tutkittavien-informointi.html


https://www.fsd.uta.fi/aineistonhallinta/fi/tutkittavien-informointi.html
https://www.fsd.uta.fi/aineistonhallinta/fi/tutkittavien-informointi.html
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