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SAATE

Tutkimuseettinen neuvottelukunta (TENK) julkaisi vuonna 2009 ensimmaisen kansallisen ohjeen
humanistisen, yhteiskuntatieteellisen ja kdyttdytymistieteellisen tutkimuksen eettisistad periaatteista seka
ehdotuksen eettisen ennakkoarvioinnin jarjestamisestd. Vuoteen 2018 mennessa naihin ohjeisiin ovat
sitoutuneet lahes kaikki nailld tieteenaloilla toimivat korkeakoulut sekd tutkimuslaitokset Suomessa.

Nyt uudistettuja periaatteita sovelletaan aiempaa laaja-alaisemmin kaikkeen sellaiseen tieteelliseen
tutkimukseen, joka kohdistuu ihmiseen tai jossa kaytetdan ihmistieteiden tutkimusmenetelmia. Periaatteet
ovat osa tiedeyhteison itsesdatelyjarjestelmaa, ja tutkimusorganisaatiot voivat allekirjoituksellaan sitoutua
niihin. Sitouduttuaan ihmistieteiden eettisiin periaatteisiin tutkimusorganisaatioilla on velvollisuus jarjestaa
ihmistieteiden tutkimuksen eettinen ennakkoarviointi tata ohjetta noudattaen.

Ohje jakautuu kahteen osaan. Ensimmaisessa osassa kuvataan ihmista koskevan tutkimuksen eettiset
periaatteet. Ne on laadittu laajasti ihmista ja inhimillistad toimintaa koskevaa tutkimusta varten. Ohjeen
toisessa osassa kuvataan ihmistieteiden eettisen ennakkoarvioinnin periaatteet sekd ihmistieteiden eettisten
toimikuntien tehtavat.

Uudistetut ihmistieteiden eettiset periaatteet koskevat tutkimuksen etiikkaa. Ihmisiin kohdistuva tutkimus
edellyttaa usein tutkittavien henkildtietojen kasittelya. Tietosuojalainsdadannon ja muun lainsdddannon
soveltamisen ohjeeksi eettiset periaatteet eivat sellaisenaan sovellu. Ohje on laadittu kuitenkin niin, etté
eettiset periaatteet osaltaan tukevat Euroopan unionin yleisen tietosuoja-asetuksen (2016/697)
soveltamista.

Uudistusta on valmistellut TENKin tyoryhma, jonka puheenjohtajana toimi kehittamispaallikko Arja Kuula-
Luumi (Tietoarkisto), varapuheenjohtajana professori Erika Lofstrom (Helsingin yliopisto/TENK) ja jasening
johtava ekonomisti Kari Hamaldinen (VATT/TENK), vanhempi tutkija Jyrki Kettunen (Arcada/TENK), professori
Riitta Salmelin (Aalto-yliopisto/TENK), professori Risto Turunen (Ita-Suomen yliopisto/TENK) seka paasihteeri
Sanna Kaisa Spoof (TENK). Tietosuojalainsdadannon asiantuntijana tyoryhma kuuli lakimies Antti Ketolaa
(Tietoarkisto). Tyoryhmaén sihteerina toimi asiantuntija lina Kohonen (TENK).

Tasta luonnoksesta pyydetadn lausunnot kaikilta korkeakouluilta, tutkimuslaitoksilta ja muilta vuoden 2009
ohjeen allekirjoittaneilta tahoilta seka sidosryhmiltd. Tavoitteena on, ettd uudistettu ohje voitaisiin
allekirjoittaa ja ottaa kayttoon kevaalla 2019.



LUONNOS 22.11.2018

I IHMISEEN KOHDISTUVAN TUTKIMUKSEN EETTISET PERIAATTEET

1. EETTISESTI TUTKIJAA OHJAAVAT YLEISET PERIAATTEET JA OHJEEN SOVELTAMINEN

Tutkimuksella tuotetaan uutta tietoa, jota syntyy jérjestelmdllisessd tutkimustydssd ajattelun, havainnoinnin
ja kokeilemisen kautta. Eri tieteenaloilla saatetaan tutkimustyété tehdd erilaisin menetelmin, mutta kaikille
on yhteistd se, ettd tiede ja tutkimus pyrkivdt lisidmddn ymmdrrystimme itsestdmme ja maailmasta, jossa
eldmme.!

Kaikilla tieteenaloilla tutkijaa ohjaavat seuraavat yleiset eettiset periaatteet:
a) Tutkija kunnioittaa tutkittavien ihmisarvoa, yksityisyyttd, itsemaaraamisoikeutta ja muita oikeuksia.

b) Tutkija kunnioittaa aineellista ja aineetonta kulttuuriperintda seka luonnonperint6a ja luonnon
monimuotoisuutta.

c) Tutkija pyrkii toteuttamaan tutkimuksensa siten, etta tutkimuksesta ei aiheudu tutkittavina oleville
ihmisille, yhteisaille tai muille tutkimuskohteille riskeja, vahinkoja tai haittoja.

Lisdksi Suomessa kaikessa tieteellisessa tutkimuksessa noudatetaan Tutkimuseettisen neuvottelukunnan
(TENK) laatimia ohjeita hyvasta tieteellisesta kaytannosta.

Ohjeen rajaus ja soveltaminen

Tassa ohjeessa kuvatut eettiset periaatteet soveltuvat laajasti ymmartden ihmista ja inhimillista toimintaa
koskevaan tutkimukseen. TENKin laatimat periaatteet ovat ihmistieteiden eettisten toimikuntien
ennakkoarviointitydn lahtékohta. Ohjeistus on suunnattu sellaisille tutkimushankkeille, joiden
ennakkoarvioinnista ei erikseen sdadeta laissa.

Ohjeessa kdytetaan termia ihmistieteet. Ihmistieteisiin luetaan tdssa yhteydessa humanistinen seka
yhteiskunta- ja kdyttaytymistieteellisia menetelmia kayttava tutkimus tieteenalasta riippumatta.

Ohjeen allekirjoittaneen tutkimusorganisaation vastuulla on huolehtia siitd, ettd sen tiedeyhteis66n kuuluvat
tutkijat tuntevat ohjeen ja noudattavat siina kuvattuja eettisia periaatteita. Ohje sitoo suomalaisia tutkijoita
myos silloin, kun he toimivat kansainvalisissa yhteishankkeissa. Sitd noudatetaan soveltuvin osin myds
yritysten ja muiden tahojen kanssa tehtavassa kansallisessa ja kansainvalisessa tutkimusyhteistydssa.
Monitieteisessa tutkimushankkeessa, joissa liikutaan esimerkiksi ladketieteen ja ei-ladketieteen rajapinnalla,
TENK suosittelee yhteistyota ladketieteen ja ihmistieteiden eettisten toimikuntien kesken tyénjaon ja
rajatapausten selvittamiseksi.

1 The European Code of Conduct for Research Integrity. Revised Edition. ALLEA - All European Academies 2017
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2. TUTKITTAVAN KOHTELU JA OIKEUDET

Ihmisiin kohdistuvan tutkimuksen peruslahtokohta on luottamus tutkijoihin ja tiedeyhteis66n. Luottamus
sdilyy vain, jos tutkimuksiin osallistuvien ihmisarvoa ja oikeuksia kunnioitetaan.

Osallistuessaan tutkimukseen tutkittavalla on oikeus:

a)

osallistua tutkimukseen vapaaehtoisesti ja myos kieltdytya osallistumasta. Erityisen tarkeda on
huolehtia osallistumisen vapaaehtoisuudesta, jos tutkittavalla on asiakas-, tyo-, palvelu-, opiskelu- tai
jokin muu riippuvuussuhde tutkimuspaikkaan, tai kun osallistumisesta paattaa joku muu kuin
tutkittava. Tutkittavalle ei saa syntyd tunnetta osallistumisen pakollisuudesta eika pelkoa kielteisista
seuraamuksista, jos han kieltdytyy osallistumasta tutkimukseen.

keskeyttaa tutkimukseen osallistuminen milloin tahansa ilman hanelle kielteisia seurauksia.
Keskeyttamisella tarkoitetaan tutkittavan oikeutta jattdytya tutkimuksen tai sen yksittaisen vaiheen
ulkopuolelle valiaikaisesti tai toistaiseksi. Keskeyttamiselle ei tarvitse ilmaista erityista syytd. Joissain
tilanteissa tutkija voi keskeyttaa tutkimukseen osallistumisen tutkittavan puolesta (ks. luku 3 kohta f).

saada riittavasti tietoa tutkimuksesta ja siitd, mitd tutkimukseen osallistuminen konkreettisesti
tarkoittaa. Informaatio annetaan tutkittavalle kirjallisessa tai sahkdisessa muodossa aina, kun se on
mahdollista. Hanelle annetaan riittdvasti harkinta-aikaa osallistumispaatoksensa tekoon ja hanen
tutkimusta koskeviin kysymyksiinsa vastataan.

saada ymmarrettdva ja totuudenmukainen kuva tutkimuksen tavoitteista seka osallistumisesta
mahdollisesti koituvista haitoista ja riskeistd. Eparealistisia ja katteettomia odotuksia tutkimuksen
vaikutuksista ei saa herattaa.

tietdd olevansa tutkittavana tilanteissa, joissa tutkija on tutkittavaan nahden myds jossain muussa
kuin tutkijan roolissa, esimerkiksi tutkittavan esimiehena tai opettajana.

Kun tutkittavalta pyydetddn ennen tutkimuksen aloittamista suostumus osallistua tutkimukseen, hdnelld on

oikeus:

f)

antaa suostumuksensa tutkimukseen osallistumisesta vapaaehtoisesti ja riittdvan tiedon perusteella.
Suostumusta ei saa olettaa annetuksi ilman suullista, kirjallista tai muulla tavoin aktiivisesti annettua
tahdonilmaisua.

peruuttaa suostumuksensa milloin tahansa. Suostumuksen peruuttamisen on oltava yhta helppoa
kuin sen antamisen.

antaa suostumuksensa osallistua tutkimukseen ilman, ettd se on ehtona millekdan muulle palvelulle,
asiakassuhteelle, opiskelulle tai vastaavalle. Osallistumisesta kieltdytymisesta ei saa olla tutkittavalle
mink&anlaisia kielteisid seurauksia.

saada tutkimukseen liittyva informaatio selkeésti erilladn muusta kirjallisesta tai muuten
annettavasta materiaalista. Tutkija dokumentoi suostumuksen ja sen perusteeksi tutkittavalle
annetun informaation.
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j) antaa suostumus eritellysti tutkimuksen eri kokonaisuuksiin, jos tutkimus on suunniteltu jaettavaksi
eri vaiheisiin tai kokonaisuuksiin.

Riittdvaan tietoon perustuva suostumus tutkimukseen osallistumiseen on ihmiseen kohdistuvan tutkimuksen
keskeinen eettinen periaate ja se tarvitaan aina, kun tietoja kerdtdan suoraan tutkittavalta. Henkilotietojen
kasittelyperuste voi kuitenkin olla joku muu kuin tietosuoja-asetuksen mukainen suostumus. Ks. luku 4 kohta
a tai https://tietosuoja.fi/rekisteroidyn-suostumus

3. ALAIKAINEN TAI MUUHUN HAAVOITTUVAAN RYHMAAN KUULUVA TUTKITTAVANA

Eettisid periaatteita noudatetaan aina ihmisia tutkittaessa siita riippumatta, minka ikdinen tutkittava on tai
kuuluuko han johonkin haavoittuvaan ryhmaan esimerkiksi vamman, sosiaalisen aseman tai etnisen
taustansa vuoksi tai onko hanen toimintakykynséa alentunut esimerkiksi sairauden tai ikdantymisen vuoksi.
Lapsen tulee saada vaikuttaa itsedan koskeviin asioihin kehitystaan vastaavasti. Toisinaan lapsen
osallistuminen tutkimukseen on perustelua myos ilman huoltajan erillista lupaa.? Alaikéisten tutkimisen
eettisia periaatteita tdydentaa tarvittaessa tutkimuksen eettinen ennakkoarviointi.

Alaikdisen, alentuneesti toimintakykyisen tai muuhun haavoittuvaan ryhméaan kuuluvan tutkittavan
osallistuessa tutkimukseen kiinnitetaan erityisesti huomioita seuraavaan:

a) Alaikaiselle, alentuneesti toimintakykyiselle tai muuhun haavoittuvaan ryhmaan kuuluvalle tutkittavalle
annetaan tietoa tutkimuksesta tavalla, jonka han pystyy ymmartamaan.

b) Jos alaikdinen on tayttanyt 15 vuotta, riittda osallistumiseen hanen oma suostumuksensa. Talldinkin
huoltajia on syyta informoida tutkimuksesta, mikali tutkimusasetelma tai -kysymykset sen sallivat.

c) Alle 15-vuotiaan tutkimukseen osallistumisesta pdattaa ensisijaisesti huoltaja.

d) Alentuneesti toimintakykyisen tai haavoittuvaan ryhmaan kuuluvan henkilén tutkimukseen
osallistumisesta paattaa ensisijaisesti tutkittava itse, ellei asiassa edellyteta laillisen edustajan
hyvaksyntaa.

e) Tutkijoiden on aina noudatettava alaikdisen, alentuneesti toimintakykyisen tai muuhun haavoittuvaan
ryhmadn kuuluvan tutkittavan itsemaadradmisoikeutta ja vapaaehtoisuuden periaatetta siitd riippumatta,
onko tutkimukseen saatu huoltajan tai muun laillisen edustajan lupa.

f) Jos tutkimukseen osallistuminen ei ole alaikdisen, alentuneesti toimintakykyisen tai muuhun
haavoittuvaan ryhmaan kuuluvan tutkittavan edun ja tahdon mukaista, tutkijan on syyta keskeyttaa
hanen osallistumisensa tutkimukseen.

2YK:n yleissopimus lasten oikeuksista, artikla 12.1: "Sopimusvaltiot takaavat lapselle, joka kykenee muodostamaan
omat ndakemyksensa, oikeuden vapaasti ilmaista nama nakemyksensa kaikissa lasta koskevissa asioissa. Lapsen nakemykset on
otettava huomioon lapsen ian ja kehitystason mukaisesti”
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Tutkijan on syytd tehda ilmoitus lastensuojelun tarpeesta, jos hdn havaitsee tai saa tietda sellaisia seikkoja,
joiden vuoksi lapsen mahdollinen lastensuojelun tarve on syytéa selvittaa.?

4, HENKILOTIETOJEN KASITTELY TUTKIMUKSESSA

Suunnitelmallisuus, vastuullisuus ja lainmukaisuus ovat henkildtietoja sisaltdvan tutkimusaineiston kasittelya
ohjaavia keskeisid periaatteita. Suunnittelussa on otettava asianmukaisesti huomioon tutkimusaineiston
kasittelyyn liittyvat riskit tutkittavien ja muiden henkildiden kannalta. Vastuu koskee tutkimusaineiston koko
elinkaarta. Tutkija noudattaa voimassa olevan lainsaadannon lisaksi oman organisaationsa tutkimusta
koskevia tietosuojaohjeita ja sdantdja. Henkilotietojen kasittelya koskevat paatdkset on perusteltava ja
dokumentoitava selkeasti. Tehtyjen paatosten on oltava viranomaisten tai organisaation
tietosuojavastaavan jalkikateen tarkistettavissa.

Naissa ohjeissa tarkoitetaan

henkilétiedolla kaikkia tunnistettuun tai tunnistettavissa olevaan tutkittavaan tai muuhun
henkil6on (rekisterdity) liittyvia tietoja. Tutkimusaineisto sisaltéda henkilotietoja, jos siitd voidaan
suoraan tai epasuorasti tunnistaa henkil® tai henkilitd huomioiden kohtuullisen todennakdisesti
kaytettdvissa olevat keinot;

erityisilld henkilGtietoryhmilld tietosuojalainsaadannon mukaisia henkildtietoja, joista ilmenee
rotu tai etninen alkupera, poliittisia mielipiteitd, uskonnollinen tai filosofinen vakaumus tai
ammattiliiton jasenyys, geneettiset tiedot, henkilén tunnistamista varten kasitellyt biometriset
tiedot, terveyttd koskevat tiedot ja seksuaalista kayttaytymista ja suuntautumista koskevat
tiedot;

henkilétietojen kdsittelylld henkilotietoihin kohdistuvia toimenpiteitd kuten esimerkiksi
henkilotietoja sisaltavan tutkimusaineiston kerdamista, sailyttamista, luovuttamista, kayttamista
tai muokkaamista; ja

rekisterinpitdjdlld sitd, joka maarittaa henkilodtietojen kasittelyn tarkoitukset ja keinot. Tilanteesta
riippuen rekisterinpitaja voi olla esimerkiksi tutkimusorganisaatio, tutkimusryhma tai yksittdinen
tutkija. Joissain tapauksissa henkilotietoja sisaltavalla tutkimusaineistolla voi olla useita
rekisterinpitajia.

HenkilGtietojen kasittelyssa huomioidaan erityisesti, etta:

a) henkil6tietojen kasittelylle tulee olla laillinen kasittelyperuste. Erityisten henkil6tietoryhmien
kasittely edellyttaa lisaksi erillista laillista perustetta.* Lisaa tietoa ks.
tietosuoja.fi/kasittelyperusteet

3 [Imoituksen voi tehda salassapitosdaannosten estamatta. Tietyilld toimialoilla lastensuojelun tarpeen selvittdminen on
lakisdateistd. Lisatietoja ks. Lastensuojelulaki 25 § https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2007/20070417

4 Katso tietosuoja-asetuksen artiklat 6 ja 9 https://eur-lex.europa.eu/legal-content/FI/TXT/PDF/?uri=CELEX:32016R0679&from=FI
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henkilotietojen kasittelyssa eri tahojen roolit on madritettavd, jotta tutkimusaineistoa voidaan
kasitella asianmukaisesti. Tutkimusta suunniteltaessa on osoitettava selkedsti etenkin
tutkimusaineiston rekisterinpitaja.

tutkimusta suunniteltaessa maaritellaan riittavan yksildidysti henkilotietojen kayttétarkoitus.
Kayttotarkoitus voi olla esimerkiksi selkedsti kuvattu tieteellinen tutkimus. Tutkimus on
suunniteltava niin, ettd siind kerdtdan vain tutkimuksen tarkoituksen kannalta valttamattomia
henkilotietoja.

tutkimukselle tarpeettomat henkildtiedot poistetaan aineistosta, kun ne eivat ole enada
vélttdmattomia tutkimuksen toteuttamiseksi (esimerkiksi tutkittavien osoitetiedot tai
henkildtunnus, kun niitd ei enda tarvita tietojen yhdistdmiseen). Jos henkiltietoja on sailytettava
yksinomaan tietojen yhdistamista varten, ne on sailytettava suojatusti erilldan analysoitavasta
aineistosta. Tutkimusaineisto suojataan ja sita kasitelldan niin, etta henkildtiedot eivat paljastu
ulkopuolisille.

tutkittaville on annettava totuudenmukainen kuva henkil6tietojen kasittelysta ja hanelle
kuuluvista oikeuksista ymmarrettavalla ja yksinkertaisella kielelld. Informointi voidaan toteuttaa
tutkimuksen ja sen kohderyhman kannalta kaytannolliselld ja luontevalla tavalla. Néama tiedot
annetaan tutkittavalle viimeistaan, kun hanelta kerataan henkilotietoja. Tutkittavan ei voida
edellyttda hankkivan tietoja itse. Tiedot on pidettava tutkittavan saatavilla koko tutkimuksen
ajan. Kerattaessa henkilotietoja muulla tavalla kuin suoraan tutkittavalta, kuten esimerkiksi
rekisteritutkimuksessa, ratkaistaan informoinnin tarpeellisuus, sisalto, ja ajankohta erikseen
lainsaadannon perusteella. Lisdd tietoa informoinnista ks. LITE 1.

5. YKSITYISYYDEN SUOJA TUTKIMUSJULKAISUISSA

Tutkittavien tietoja ei yleensa ole tarkoituksenmukaista julkaista niin, etta tutkittavat voisi tunnistaa.
Poikkeus tahan periaatteeseen ovat julkiset ja julkistetut henkil6tiedot, jotka voivat kasitellad esimerkiksi
politiikkaa, hallinnollista paatdoksentekoa, elinkeinoeldamaa tai kulttuuria. Lisaksi esimerkiksi asiantuntija- ja
taiteilijahaastatteluihin tai muistitietoaineistoihin perustuvaan tutkimusjulkaisuun voidaan tietoja antaneen
suostumuksella sisallyttda heidan nimensa ja muita taustatietoja.

Kun tutkimus julkaistaan, kiinnitetdén erityistd huomiota seuraavaan:

a)

Yleisperiaatteena on, ettd tutkittavan ja muiden julkaisussa viitattujen yksityisyytta suojellaan.
Tapauskohtainen harkinta tehddan sananvapauden kanssa yhteensovittaen.

Merkittavien vallankayttajien seka julkisuuden henkildiden yksityisyys on kapeampi kuin
yksityisen henkildn. Kriittinen arviointi on tarkeéa osa tieteen vapautta. Tasta huolimatta myos
julkisuuden henkil6illa on julkisuudesta erillinen yksityisen eldaman piiri, jota on kunnioitettava.

Tutkittaville ei tule luvata taytta tunnistamattomuutta, ellei se ole toteutettavissa. Esimerkiksi
tutkittavien nimettdémyys tutkimusjulkaisuissa ei valttamattd esta tunnistamista niiden piirissa,
jotka tuntevat tutkimuskohteeksi nimetyn yhteison tai organisaation toimintaa.

Kirjoitettaessa kuolleista yksityisista henkildistd on pyrittava vainajan muistoa kunnioittavaan
ilmaisuun. Vainajan sukulaisten ja muiden hanelle laheisten henkildiden tarve yksityisyyteen
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huomioidaan asianmukaisesti. Jos kuolleen yksityisen henkilon tahto ja toiveet hanen tietojensa
kaytostd ovat tiedossa, niitd on mahdollisuuksien mukaan pyrittava noudattamaan.

6. TUTKIMUSAINEISTOJEN AVOIMUUS

Avoimuus on tiedetta keskeisesti madarittava piirre. Se on edellytys kriittiselle arvioinnille ja samalla tieteen
edistymiselle. Tutkimuksessa keratyn aineiston taltioiminen muiden tutkijoiden saataville jatkotutkimusta
varten on yksi tapa toteuttaa tieteen avoimuutta. Avoimuuden aste madritetdan aineistokohtaisesti
huomioiden tieteen vapaus, sananvapaus seka henkil6tietojen ja yksityisyyden suoja. Taysin avointen
aineistojen rinnalla voi olla my®s vain tiedeyhteisdlle avoimia aineistoja. Toisinaan aineistoja ei voi avata
lainkaan lainsdadannollisista tai eettisista syista. Talldinkin aineiston kuvailutiedot voivat olla avoimia.

Kun tutkimusaineistoja avataan:

a) otetaan tdma huomioon jo tutkimuksen suunnitteluvaiheessa. Tutkimusaineistoja kerattdessa
tutkittavia henkil6ita informoidaan aineiston avaamisesta tietojen keruuvaiheessa.

b) tehdadn avaaminen lainsdadantda noudattaen. Aineiston kerdamiseen, sdilytykseen ja
avaamiseen kaytetdan luotettavia ja tietoturvallisia palveluja koko tutkimuksen elinkaaren ajan.

Aineistojen avaaminen toisille tutkijoille vahentaa tarvetta kerata tarpeettomasti samankaltaisia
tutkimusaineistoja, mika vahentaa esimerkiksi pieniin vaestoryhmiin kohdistuvaa tutkimuspainetta. Myos
ainutkertaisten esineiden, vanhojen asiakirjojen ja muiden objektien tutkimuskaytdsta aiheutuva
vaurioitumisriski vahenee, jos niitd on mahdollista tarkastella esimerkiksi digitoituina. Huolellisessa
tutkimuksen suunnittelussa varmistetaankin, 16ytyyko tutkimukseen soveltuvia aineistoja ennen kuin
kerataan tai hankitaan uutta aineistoa.

7. TUTKIJAN VASTUU

Ihmisiin kohdistuvassa tutkimuksessa eettiset kysymykset korostuvat tutkijan ja tutkittavan kohtaamisessa.
Samat tutkimustilanteet tai -aiheet voivat herdttad ihmisissa erilaisia reaktioita, mutta tutkimustilanteisiin voi
ja saa sisaltya samankaltaista henkista rasitusta ja tunteiden kokemista kuin arkipaivaisessakin elamassa.
Ihmisiin kohdistuviin tutkimuksiin sisaltyy usein ennakoimattomia tekijoita, eika eettisiin kysymyksiin ole aina
selkedsti yhta ainoaa oikeaa ratkaisua.

Vastuullisessa tutkimuksessa otetaan huomioon, etta:
a) tutkijalla on aina vastuu tutkimuksensa eettisyydesta.
b) tutkija kdsittelee tutkimussuunnitelmassaan eettiset riskit ja suunnitellut toimintatavat haittojen

ja vahinkojen valttamiseksi siita riippumatta, haetaanko tutkimukselle ennakkoarviointia
ihmistieteiden eettisessa toimikunnassa vai ei.
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c) tutkija ilmoittaa kaikki tutkimuksen kannalta oleelliset sidonnaisuutensa tutkittavilleen.

d) osallistujille ei yleensa makseta erillistd korvausta. Tutkittaville voidaan kuitenkin korvata
esimerkiksi kohtuulliset matka- ja ateriakulut.

e) tutkijalla on velvollisuus ilmoittaa salassapitosdadosten estamatta suunnitteilla olevasta
torkedsta rikoksesta, joka voitaisiin vield estda. Jo tehdyista rikoksista ei ole
ilmoitusvelvollisuutta.®

Tutkijan tydnantajan vastuulla on huolehtia, ettd tyontekijat tuntevat tutkimusetiikkaan ja eettiseen
ennakkoarviointiin liittyvat ohjeet ja suositukset ja ettd he noudattavat niita.

I THMISTIETEIDEN EETTINEN ENNAKKOARVIOINTI

8. TUTKIMUKSEN EETTINEN ENNAKKOARVIOINTI

Ihmistieteiden eettiselld ennakkoarvioinnilla tarkoitetaan tutkimussuunnitelman arviointia painottuen
tutkimuksesta tai sen tuloksista tutkittavalle mahdollisesti koituvan haitan ennakointiin. Eettisen
ennakkoarvioinnin tekee ja lausunnon antaa ihmistieteiden eettinen toimikunta tutkijan sitd pyytaessa.

Eettisessa ennakkoarvioinnissa tarkastellaan riskien ja vahingon valttdmisen nakoékulmasta aineistonkeruun
suunnitelmaa ja tutkimuksen suunniteltua toteutustapaa sekd tutkittavien informointiin ja suostumuksiin
laadittuja dokumentteja. Arvioinnissa punnitaan tutkittaville tutkimukseen osallistumisesta mahdollisesti
koituvia haittoja ja vahinkoja suhteessa tutkimuksella tavoiteltavaan tietoarvoon. Arvioinnin ohjeellisena
ldhtokohtana ovat edelld kuvatut, ihmiseen kohdistuvan tutkimuksen eettiset periaatteet. Tarvittaessa
sovelletaan lisdksi oman alan tarkempia eettisia ohjeita.

Ihmistieteiden eettisessd ennakkoarvioinnissa on yleisesti huomioitava, etta:

a) tutkimuksen eettinen ennakkoarviointi tehdaan tutkimuksen kdynnistyessa, ennen
aineistonkeruuta. Ennakkoarviointilausuntoa ei anneta jalkikateen.

b) tutkija vastaa aina itse tutkimuksensa eettisistd ja moraalisista ratkaisuista eika arviointi koskaan
siirrd vastuuta tutkimuksen eettisyydesta eettiselle toimikunnalle.

5 Rikoslain (563/1998) 15 luvun 10 §: Térkean rikoksen ilmoittamatta jattdminen: ”Joka tietdd Suomen itsemaaraamisoikeuden
vaarantamisen, maanpetoksen, torkedn maanpetoksen, vakoilun, térkedn vakoilun, valtiopetoksen, torkedn valtiopetoksen,
raiskauksen, térkean raiskauksen, torkean lapsen seksuaalisen hyvaksikdayton, murhan, tapon, surman, térkean pahoinpitelyn,
ryoston, torkean ryoston, ihmisryoston, panttivangin ottamisen, torkedn tuhotyon, torkean terveyden vaarantamisen,
ydinrdjahderikoksen, aluksen kaappauksen, torkedn ympariston turmelemisen tai torkedn huumausainerikoksen olevan hankkeilla
eikd ajoissa, kun rikos vield olisi estettdvissa, anna siita tietoa viranomaiselle tai sille, jota vaara uhkaa, on tuomittava, jos rikos tai
sen rangaistava yritys tapahtuu, térkean rikoksen ilmoittamatta jattamisesta sakkoon tai vankeuteen enintaan kuudeksi
kuukaudeksi”
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opinnaytetdiden ohjaajat vastaavat siitd, ettd opinndytetdissa noudatetaan eettisia periaatteita.
Jos ennakkoarviointi on tarpeen, opiskelija ei hae ennakkoarviointia ihmistieteiden eettiselta
toimikunnalta yksin vaan yhdessa ohjaajansa kanssa.

jos rahoittaja tai julkaisija vaatii eettista arviota sellaiselle tutkimukselle, jonka tutkimusasetelma
ei Suomessa vaadi ennakkoarviointia ja jolle sita ei ole tehty, voi toimikunta tutkimuksen
padtyttya antaa lausuntona kuvauksen Suomen eettisen ennakkoarvioinnin kdytannosta.

Eettisessd ennakkoarvioinnissa ovat huomion kohteena erityisesti seuraavat seikat:

e)

Lausuntopyynnossa kuvatut mahdolliset tutkittaville koituvat riskit, haitat ja niiden
todennakoisyys suhteessa niiden valttamiseksi tehtyihin suunnitelmiin.

Tutkittavien informoinnin riittavyys ja selkeys koskien tutkimuksen sisaltoa, tutkittavan
osallistumista ja henkilétietojen kasittelya.

Suostumuslomakkeen sisallon asianmukaisuus, kun suostumus tutkimukseen osallistumiseen
kerdtaan lomakkeella.

Tapa, jolla tutkittavien suostumus osallistua tutkimukseen pyydetaan ja dokumentoidaan, jos
kirjallista tai sahkdista suostumusta ei kdyteta.

Henkilotietojen kasittely tutkimuksen elinkaaren aikana niiltd osin kuin se ei sisally tutkittavien
informointiin (tietoturva, suojaus, tunnisteiden poisto).

Tutkimuksella tavoitellun tietoarvon merkitys suhteessa tutkimuksen mahdollisiin haittoihin ja
riskeihin.

9. ENNAKKOON ARVIOITAVAT TUTKIMUSASETELMAT

Tutkijan tulee pyytda ihmistieteiden eettiselta toimikunnalta eettinen ennakkoarviointilausunto, jos hanen
tutkimukseensa siséltyy jokin seuraavista asetelmista:

1.

Tutkimuksessa puututaan tutkittavien fyysiseen koskemattomuuteen

Tutkimukseen osallistumisessa poiketaan tietoon perustuvan suostumuksen periaatteesta
Tutkimus kohdistuu alle 15-vuotiaisiin ilman huoltajan erillistd suostumusta tai informointia, jonka
perusteella huoltajalla on mahdollisuus kieltda lasta osallistumasta tutkimukseen

Tutkimukset, joissa tutkittaville esitetdan poikkeuksellisen voimakkaita arsykkeita

Tutkimukset, joilla on riski aiheuttaa tutkittaville tai heidan laheisilleen normaalin arkielaman rajat
ylittdvaa henkista haittaa

Tutkimukset, joiden toteuttaminen voi merkitd turvallisuusuhkaa tutkittaville tai tutkijalle tai heidan
laheisilleen

Ennakkoarviointilausuntoa voi pyytda myos, jos tutkimuksen rahoittaja, yhteistyokumppani, tutkimuskohde
tai julkaisija sita edellyttavat tai jos tutkija epailee, etta tutkimukseen sisaltyy eettisia riskeja, vaikka arvioitava
tutkimus ei lukeutuisikaan edelld mainittuihin tutkimusasetelmiin.
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Ennakkoarviointia vaativien tutkimusasetelmien tarkempi kuvaus:

1. Fyysiseen koskemattomuuteen puuttumista tutkimustarkoituksissa ovat esimerkiksi:

a) fyysinen kuormitus

b) fysiologisen naytteen otto

¢) ravintovalmisteen nauttiminen

d) teknologian kayttd, jossa vaikutetaan fysiologiaan
)

D

fyysisen vapauden rajoittaminen esimerkiksi teknologian avulla niin, etta tutkittavalla ei ole
mahdollisuutta kohtuullisessa ajassa omatoimisesti keskeyttdd osallistumistaan tutkimukseen

2. Tutkimukseen osallistumisessa poiketaan tietoon perustuvan suostumuksen periaatteesta silloin, kun
tutkittavien osallistuminen ei ole vapaaehtoista tai tutkittaville ei anneta riittdvasti tai oikeaa tietoa
tutkimuksesta (jos esimerkiksi tutkimuksen luonne vaatii téllaisen koeasetelman).

a) Talloin edellytetaan kuitenkin etta:
— tutkittavia informoidaan asianmukaisesti henkilotietojen kasittelystd,
— tutkimus on perusteltu eika sitd voida toteuttaa niin, etta tutkittavilta pyydetdan suostumus
osallistua tutkimukseen,
— aineiston keruu ei aiheuta vaaraa tai haittaa tutkittaville, ja
— tutkittaville selostetaan tutkimuksen varsinainen sisalto ja tarkoitus heti, kun se on
tutkimuksellisesti mahdollista.

Eettisen toimikunnan arviointia ei edellytetd julkisten ja julkistettujen tietojen, rekisteri- ja
asiakirja-aineistojen ja arkistoaineistojen tutkimukseen.

3. Kun tutkimus kohdistuu alle 15-vuotiaisiin ilman huoltajan erillistd suostumusta tai informointia, on
otettava huomioon, etta:

a) tutkimus ei aiheuta tutkittaville haittaa ja tutkittaviksi aiotut alaikdiset pystyvat ymmartamaan
tutkimuksen aiheen ja sen mita tutkimukseen osallistuminen heiltd konkreettisesti edellyttas.

b) tutkimuksessa toteutuu vahintaan toinen seuraavista edellytyksista:

— tutkimuksen aihepiiri ja toteutustapa: Tutkimusaihe ei ole arkaluonteinen, mutta luvan
pyytdminen huoltajalta voisi aiheuttaa lapselle/nuorelle kielteisid seurauksia.

— tavoiteltavan tietotarpeen ndakékulma: Tutkitaan asioita, joista ei saada kattavaa
tutkimustietoa, jos lasten osallistumiseen tarvitaan huoltajan lupa (esimerkiksi
perhevékivalta, sosiaaliset ongelmat ja vastaavat) tai joista alaikdiset tutkittavat eivat itse
halua huoltajan tietavan (esimerkiksi paihteiden kaytto, seksuaalinen suuntautuminen ja
vastaavat).

Eettisen toimikunnan arviointia ei edellyteta alle 15-vuotiaisiin kohdistuvaan tutkimukseen,
jos tutkimus tapahtuu normaalin koulutoiminnan osana ja asiasta on sovittu
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yhteisymmarryksessa koulun tai varhaiskasvatuksen toimintayksikon johdon kanssa.
Normaaliksi koulutoiminnaksi katsotaan opetussuunnitelman mukainen kouluty®.

4. Poikkeuksellisen voimakkaita arsykkeita tutkittavalle voivat olla esimerkiksi:
a) vdkivaltaa tai pornografiaa sisaltavat materiaalit, joita tutkittaville ndytetdan osana
tutkimusasetelmaa.

b) tutkimusasetelmat, joissa tutkittaville esitetaan tarkoituksellisesti heidan arvomaailmalleen
tdysin sopimattomia ajatuksia ja materiaaleja.

5. Riski aiheuttaa tutkimuksessa tutkittaville tai heidén laheisilleen normaalin arkieldman rajat ylittavaa
henkista haittaa voi syntya esimerkiksi, jos tutkimus liittyy tutkittavien tai heidan laheistensa
traumaattisiin kokemuksiin.

Tutkimustilanteisiin saa sisdltyd samankaltaista henkistd rasitusta ja tunteita kuin tavanomaisessa
arkieldmassa esiintyy.

6. Turvallisuusuhka tutkittaville tai tutkijalle tai heidén laheisilleen voi syntyd esimerkiksi perhevékivaltaa
koskevissa tutkimuksissa tai tutkimuksissa, jotka toteutetaan kriisitilanteissa tai -alueilla.

10. IHMISTIETEIDEN EETTISTEN TOIMIKUNTIEN PERUSTAMINEN, TEHTAVAT JA TYOSKENTELY

Ihmistieteiden eettisten toimikuntien tehtavdna on antaa eettisid ennakkoarviointilausuntoja
tutkimussuunnitelmista. Ennakkoarvioinnin lahtokohtana ovat ndma TENKin laatimat eettiset periaatteet.
TENK suosittelee, ettd ihmistieteiden eettisid toimikuntia perustetaan joko organisaatio- tai alakohtaisesti tai
alueellisesti yhteisty6ssa. Yhteistyd voi nojautua myos kieleen. Eettinen toimikunta maaraytyy tutkijalle
hanen toimipaikkansa tai tutkimusorganisaationsa mukaan, poislukien alakohtaiset eettiset toimikunnat.

Ihmistieteiden eettisten toimikuntien jasenia valittaessa varmistetaan eri alojen mahdollisimman kattava
sisdlldllinen perehtyneisyys ja tutkimusmenetelmallisen osaamisen kirjo. Jos toimikunnan oma
asiantuntemus ei riita arvioitavan tutkimuksen riskien arviointiin, voi toimikunta pyytéda kuultavakseen
kasiteltavan lausuntopyynnon tieteenalan asiantuntijan tai kdantya mahdollisen alakohtaisen toimikunnan
puoleen. Annettavista lausunnoista ei pyydeta erillista korvausta.

Jos ihmistieteiden eettinen toimikunta katsoo, ettd arvioitava suunnitelma on lddketieteellistd tutkimusta, se
palauttaa suunnitelman perusteluineen tutkijalle ja ohjeistaa tata hakemaan lausuntoa lain perusteella.
Toimikuntien suositellaan tekevan yhteisty6ta oman alueensa ladketieteen eettisten toimikuntien kanssa
tyonjaon ja rajatapausten selvittdmiseksi.

Ihmistieteiden eettisten toimikuntien tydskentelyn tulisi olla mahdollisimman avointa. N&in valtytaan myos
suurilta linjaeroilta toimikuntien valilla.

Tutkijalla on mahdollisuus pyytda TENKin lausunto ihmistieteiden eettisen toimikunnan lausunnosta, jos
toimikunta ei puolla tutkimusta tai tutkija ei hyvaksy toimikunnan lausunnon sisdltdmia muutosehdotuksia.
Tama mahdollisuus kirjataan toimikunnan lausuntoon.
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Ihmistieteiden eettisten toimikuntien tydskentely vaatii tydaikaa ja resursseja. TENK suosittelee, etta
sitoutuneet organisaatiot huolehtivat resurssien riittavyydesta toimikuntien tydskentelyssa esimerkiksi
padtoimisella sihteerilla.

Ihmistieteiden eettisten toimikuntien toimenkuvaan voidaan sisallyttaa eettisen ennakkoarvioinnin lisaksi
myds muita tehtavia.

[tulossa: siirtymakauden ohjeet esim. kuinka uuteen ohjeistukseen sitoudutaan.]
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LIITE 1 — TIETOSUOJA-ASETUKSEN INFORMOINTIVELVOITTEEN EDELLYTTAMAT, TUTKITTAVALLE

KERROTTAVAT TIEDOT [luonnos]

Informointivelvoitteen edellyttama tieto

Kun henkildtietoja
kerataan suoraan

Kun henkildtietoja
saadaan muutoin kuin

vaatimus, seka tiedot tietojen antamatta
jattamisen seuraamuksista

tutkittavalta suoraan tutkittavalta
Rekisterinpitajan identiteetti ja yhteystiedot X X
Tietosuojavastaavan yhteystiedot (jos sellainen
on nimitetty) X X
Henkilotietojen kasittelytarkoitus riittavasti
yksiloityna X X
Henkildtietojen kasittelyperuste X X
Jos henkilotietojen kasittelyperuste on
suostumus (tai erityisia tietoryhmia kasitelldan
nimenomaisen suostumuksen perusteella), tieto
oikeudesta perua suostumus milloin vain sen X X
vaikuttamatta ennen suostumusta suoritettuun
henkilotietojen kasittelyn laillisuuteen
Henkilotietojen sailytysaika tai jos tama ei ole
mahdollista, sailytysajan maarittamiskriteerit X X
Henkilotietojen ryhmat
Tieto siitd, mista henkilotiedot on saatu
Tiedot rekisteroidyn oikeuksista X
Tieto oikeudesta tehda valitus
valvontaviranomaiselle X X
Henkilotietojen vastaanottajat tai
vastaanottajaryhmat X X
Tarvittavat tiedot koskien henkil6tietojen siirtoa
kolmansiin maihin X X
Tieto siita, onko henkildtietojen antaminen
lakisdateinen tai sopimukseen perustuva y

Lisdtietoja informointivelvoitteesta

- Erdissa tilanteissa informoinnista voidaan poiketa, kun henkildtietoja kerdatdan muutoin kuin suoraan
rekisterdidylta. On suositeltavaa kysya organisaation tietosuojavastaavalta tai viranomaisilta

lisdtietoja ennen informoinnista poikkeamista.

- Henkilotietojen kasittelysta informoitaessa on huolehdittava siitd, ettd informointi suoritetaan
oikeaan aikaan. Kerattdessa henkilotietoja suoraan tutkittavalta suoritetaan informointi viimeistaan
henkilotietoja kerdttdessa. Muutoin kuin suoraan tutkittavalta kerattaviin henkildtietoihin liittyvat

erilliset aikarajat.

- Joissain tilanteissa voidaan henkildtietojen lapindkyvyyden periaatteen toteuttamiseksi edellyttaa
myoOs muita tietoja. Naita voivat olla esimerkiksi kasittelyyn liittyvista riskeista kertominen.
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