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1. TUTKIMUKSEN YLEISET EETTISET PERIAATTEET

Tutkimuksella tavoitellaan tietoa, jota syntyy jarjestelmallisen tutkimustyon ja ajattelun seka
havainnoinnin ja kokeilemisen kautta. Eri tieteenaloilla saatetaan tutkimusty&td tehda erilaisin ottein,
mutta kaikille on yhteisti se, ettd tiede ja tutkimus pyrkivat lissdmaan ymmarrystamme itsestdmme ja
maailmasta, jossa eldmme.?

Tassa muistiossa kuvatut eettiset periaatteet soveltuvat laajasti ymmartden ihmistd ja inhimillista
toimintaa koskevaan tutkimukseen. Periaatteet ovat ihmistieteiden eettisten toimikuntien
ennakkoarvioinnin lahtékohta. Periaatteita ei ole tarkoitettu sovellettavaksi laissa erikseen
saddettyihin ladketieteellisiin tutkimuksiin tai niiden ennakkoarviointiin.

1 |hmistieteisiin luetaan téssa yhteydessd humanistinen sekd yhteiskunta- ja kdyttaytymistieteellisid menetelmid

kdyttava tutkimus tieteenalasta riippumatta.
2 The European Code of Conduct for Research Integrity. Revised Edition. ALLEA - All European Academies 2017
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Eettisesti tutkijaa ohjaavat yleiset periaatteet:

a.

Tutkija kunnioittaa tutkittavien ihmisarvoa, yksityisyyttd, itsemaarad@misoikeutta ja muita
oikeuksia.

Tutkija kunnioittaa aineellista ja aineetonta kulttuuri- ja luonnonperintda seka luonnon
monimuotoisuutta.

Tutkija vélttaa tutkittavina oleville ihmisille, yhteisgille ja muille tutkimuskohteille koituvia
riskejd, vahinkoja ja haittoja.

2, TUTKITTAVAN KOHTELU JA OIKEUDET

Osallistuessaan tutkimukseen tutkittavalla on oikeus:

d.

ymmartéda olevansa tutkittavana. Jos tutkija toimii tutkittavaan néhden myés jossain
muussa ammatillisessa roolissa, hén erottaa selkedsti oman roolinsa tutkijana ja selittda
sen mydgs tutkittavalle.

osallistua tutkimukseen vapaaehtoisesti ja my0s kieltdytya osallistumasta. Erityisen
tarkedd on huolehtia osallistumisen vapaaehtoisuudesta, jos tutkittavalla on asiakas-, ty6-,
palvelu- tai jokin muu riippuvuussuhde paikkaan tai tahoon, jossa tutkimusta tai
aineistonkeruuta suoritetaan. Hanelle ei saa syntya tunnetta osallistumisen
pakollisuudesta eiké pelkoa kielteisistd seuraamuksista, mikali han kieltaytyy
osallistumasta tutkimukseen.

saada riittavasti tietoa tutkimuksesta ja siitd, mitd osallistuminen siihen konkreettisesti
tarkoittaa. Informaatio annetaan tutkittaville kirjallisessa tai séhkodisessé muodossa aina,
kun se on mahdollista. Hanelle annetaan riittavasti harkinta-aikaa
osallistumispaattksensa tekoon ja hdnen tutkimusta koskeviin kysymyksiinsa vastataan.
Lisdid tietoa informoinnista ks. tietosuoja-asetus artikla 13 ja artikla 14

saada ymmadrrettdva ja totuudenmukainen kuva tutkimuksen tuloksista ja hyddyista.
Epérealistisia ja katteettomia odotuksia tutkimuksen vaikutuksista ei saa herattda.
Ihmistieteelliselld tutkimuksella on harvoin vélitonta hyotya tutkittavalle.

saada ymmadrrettava ja totuudenmukainen kuva tutkimukseen osallistumisesta
mahdollisesti koituvista haitoista ja riskeista.

keskeyttaa tutkimukseen osallistumisensa milloin tahansa. Tutkittava voi esimerkiksi
keskeyttda osallistumisensa monivaiheisessa tutkimuksessa, mutta antaa tutkijoiden
edelleen kayttaa hanesta siihen mennessa kerdttyja tietoja. Tutkittavan kanssa
selvitetddn, haluaako han peruuttaa suostumuksensa (katso kohta h), vai keskeyttda
tutkimukseen osallistumisen.




Kun tutkittavalta pyydetan ennen tutkimuksen aloittamista suostumus tutkimukseen, hénelld on oikeus:

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

peruuttaa suostumuksensa milloin tahansa ja luottaa siihen, etta hanta koskevat
tutkimustiedot poistetaan, elleivat ne ole anonyymissa muodossa. Suostumuksen
peruuttamisen on oltava yhtd helppoa kuin sen antamisen.

antaa suostumuksensa osallistua tutkimukseen ilman, ettd se on ehtona millekdan muulle
palvelulle, asiakassuhteelle tai muulle vastaavalle toiminnalle. Osallistumisesta
kieltaytymisesta ei saa olla tutkittavalle minkdénlaisia kielteisid seurauksia.

saada tutkimukseen liittyvé informaatio selkedsti erillaan muusta kirjallisesta tai muuten
annettavasta materiaalista. Tutkijan on varmistettava, ettd tutkittava ymmartaa hanelle
annetut tiedot tutkimukseen osallistumisesta. Tutkija dokumentoi suostumuksen ja sen
perusteeksi tutkittavalle annetun informaation. Kasiteltdessa arkaluonteisia tietoja
suostumus annetaan kirjallisesti tai muulla kiistattomasti varmennettavalla tavalla.

antaa suostumus erikseen ja eritellysti tutkimuksen eri kokonaisuuksiin, jos tutkimus on
suunniteltu jaettavaksi eri vaiheisiin tai kokonaisuuksiin. Jos suostumusta ja tutkimuksen
tarkoitusta ei kdytannon syistd ole mahdollista yksiloida riittavan tarkasti kerdttdessa
tietoja tutkittavilta, tulee tutkittavien oikeuksista huolehtia kiinnittamalla erityista
huomiota suojatoimiin. Tallaisia suojatoimia ovat esimerkiksi tutkimuksen
lapinakyvyydesti huolehtiminen, henkildtietojen minimointi ja tietoturvan korkea taso.

3. ALAIKAINEN JA VAJAAKYKYINEN TUTKITTAVANA

a.

Alaikaiselle annetaan hanen ymmartidmiskyky&dn vastaavasti tietoa tutkimuksesta.
Jos alaikdinen on tdyttanyt 15 vuotta, riittéd osallistumiseen hdnen oma suostumuksensa.

Alle 15-vuotiaan tutkimukseen osallistumisesta paattdéd huoltaja. Opetussuunnitelman
mukaisen koulutydskentelyn yhteydessd tehtdvaan tutkimukseen osallistumisesta voi
paattaa myos koulun johto.

Tutkijoiden on aina noudatettava alaikaisen itsemaadradmisoikeutta ja vapaaehtoisuuden
periaatetta siité riippumatta, onko tutkimukseen saatu huoltajan tai koulun johdon lupa.

Vajaakykyisen tutkimukseen osallistumisesta paattda hdnen ldhiomaisensa tai hdnen muu
laillinen edustajansa.

Jos tutkimukseen osallistuminen ei ole alaikdisen tai vajaakykyisen edun ja tahdon
mukaista, tutkija keskeyttdd hanen osallistumisensa tutkimukseen.




4, HENKILOTIETOJEN KASITTELY TUTKIMUKSESSA

Suunnitelmallisuus, vastuullisuus ja lainmukaisuus ovat henkil&tietoja sisaltdvan tutkimusaineiston
kasittelyd ohjaavia keskeisia periaatteita. Vastuullinen suunnittelu kattaa tutkimusaineiston koko
elinkaaren. Suunnittelussa on otettava asianmukaisesti huomioon tutkimusaineiston késittelyyn liittyvéat
riskit tutkittavien ja muiden henkildiden kannalta.

Vastuullisuus edellyttda henkilotietojen kasittelya koskevien pddtdsten perustelua ja selkeda
dokumentointia. Tehtyjen paatésten on oltava tietosuojavastaavan ja -viranomaisten jalkikateen
tarkistettavissa. Tutkija noudattaa oman organisaationsa tutkimusta koskevia tietosuojaohjeita ja
saantoja. '

a.

b.

d.

e.

Naissa ohjeissa tarkoitetaan

henkilétiedolla kaikkia tunnistettuun tai tunnistettavissa olevaan tutkittavaan tai muuhun
henkiloon (rekisterdity) liittyvia tietoja. Tutkimusaineisto sisdltad henkilotietoja, jos siita
voidaan suoraan tai epdsuorasti tunnistaa henkild tai henkilditd huomioiden kohtuullisen
todennakdisesti kaytettavissd olevat keinot;

henkilétietojen kdsittelylld henkilGtietoihin kohdistuvia toimenpiteitd kuten esimerkiksi
henkilGtietoja sisaltdavan tutkimusaineiston keradmistd, sailyttdmistd, luovuttamista,
kayttdmista tai muokkaamista; ja

rekisterinpitdjilld sita, joka madrittad henkilotietojen kasittelyn tarkoitukset ja keinot.
Tilanteesta riippuen rekisterinpitdja voi olla esimerkiksi tutkimusorganisaatio, tutkimusryhma
tai yksittdinen tutkija. Joissain tapauksissa tutkimusrekisterilld voi olla useita rekisterinpitgjia.
Talloin on kyseessa yhteisrekisterinpitdjyys.

Henkildtietojen késittely perustuu tutkittavan suostumukseen tai sille tdytyy olla muu laillinen
kdsittelyperuste.

Henkilotietojen kasittelya koskevien roolien maarittdminen on edellytyksena tutkimusaineiston
asianmukaiselle kasittelylle. Tutkimusta suunniteltaessa on osoitettava selkedsti
tutkimusaineiston rekisterinpitaja. Rekisterinpitdjan nimi ja yhteystiedot seké rekisterinpitdjan
tietosuojavastaavan yhteystiedot on ilmoitettava tutkittavalle osana informointia. Lisdd tietoa
informoinnista ks. tietosuoja-asetus artikla 13 ja artikla 14

Tutkittaville on annettava totuudenmukainen kuva henkildtietojen kasittelystd ja hanelle
kuuluvista oikeuksista ymmarrettdvalld ja yksinkertaisella kielell. Informointi voidaan toteuttaa
tutkimuksen ja sen kohderyhmaén kannalta kdytdnnolliselld ja luontevalla tavalla. Tiedot annetaan
tutkittavalle viimeistdan, kun tutkimusaineistoa haneltd keratdaédn. Tutkittavan ei voida edellyttaa
hankkivan tietoja itse. Tiedot on pidettdva tutkittavan saatavilla koko tutkimuksen ajan. Jos
henkildtietoja keratdan muulla tavalla kuin suoraan tutkittavalta, ratkaistaan informoinnin sisalto,
tarpeellisuus ja ajankohta erikseen lainsdaddnnon perusteella.

Tutkimusta suunniteltaessa madritellaan riittavan yksiloidysti henkildtietojen kdyttotarkoitus.
Kayttotarkoitus voi olla esimerkiksi selkedsti kuvattu tieteellinen tutkimus. Tieto
kayttétarkoituksesta kerrotaan tutkittavalle osana informointia. Tutkimus on suunniteltava niin,
ettd siind kerdtadn oletusarvoisesti vain tutkimuksen tarkoituksen kannalta vélttamattomia




henkildtietoja. Tieteellista tutkimusta varten kerattyja henkildtietoja saa kayttda vain tieteelliseen
tutkimukseen tai muuhun yhteensopivaan tarkoitukseen.

f.  Tutkimukselle tarpeettomat henkildtiedot ja tunnisteet poistetaan aineistosta heti, kun ne eivat
ole enda vélttamattomia tutkimuksen toteuttamiseksi. Jos henkildtietoja on séilytettava tietojen
yhdistamist4 tai tulosten varmistamista varten, tunnistetiedot on sdilytettdva suojatusti erillaan.
Tutkittavia informoidaan henkilétietojen séilytysajasta joko kertomalla tarkka aika tai arvioimalla
henkilotietojen sailyttamistarve ajallisesti muuten.

g. Tutkimusaineisto suojataan ja sité kasitelladn niin, ettd henkilétiedot eivat paljastu ulkopuolisille.
Erityistd huolellisuutta on noudatettava, jos tutkimusaineisto siséltaa arkaluonteisia tietoja.
Tutkittavien on oltava riittdvan tietoisia siitd, kenelle tutkimusaineisto luovutetaan tai sithen
annetaan pdasy.

5. YKSITYISYYDEN SUOJA TUTKIMUSJULKAISUISSA

a. Tutkimusjulkaisuissa tutkittavien ja muiden julkaisuissa viitattujen henkildiden tarve
yksityisyyteen sovitetaan tapauskohtaisesti yhteen sananvapauden kanssa. Esimerkiksi
merkittidvien vallankayttsjien seka julkisuuden henkildiden yksityisyys on kapeampi kuin
yksityisen henkildn. Tastd huolimatta myds julkisuuden henkil6illa on julkisuudesta erillinen
yksityisen eldman piiri, jota on kunnioitettava.

b. Suuressa osassa tutkimuksia ei ole tarkoituksenmukaista julkaista tutkittavien tietoja
tunnistettavasti. Esimerkiksi taulukot ja suorat aineisto-otteet julkaistaan niin, ettei niiden
perusteella voi tunnistaa tai padtelld yksittaisia tutkittavia.

¢. Tutkittaville ei tule luvata tdyttd tunnistamattomuutta, ellei se ole kohtuullisesti toteutettavissa.
Tutkittaessa organisaatiota tai muita yhteis0ja ratkaistaan sekd tutkimuskohteen etta sita
edustavien yksittaisten tutkittavien tunnisteellisuus tapauskohtaisesti. Nimettomyys
tutkimusjulkaisuissa ei vélttdmatta estd tunnistamista niiden piirissd, jotka tuntevat
tutkimuskohteena olevan yhteisdn tai organisaation toimintaa.

d. Toisinaan voi olla sekd tutkimuksellisesti ettd eettisesti perusteltua esittad tutkimusteksteissa
tutkittavat omilla nimilldan. Esimerkiksi asiantuntijahaastatteluihin perustuva tutkimus voidaan
julkaista niin, etta tutkittavien nimid ja muita tunnistetietoja ei hdivytetd. Tunnistettavuudesta ja
nimien kaytostd tutkimusjulkaisuissa sovitaan tutkittavien kanssa.

e. Tutkimusjulkaisuissa kdytetdan yksittdisia tutkittavia ja tutkimuskohteita kunnioittavaa
kirjoitustapaa. Tutkimuskohdetta koskevat kriittiset tulokset selitetdan analyyttisesti vélttaen
leimaavaa asenteellisuutta.

f. Kirjoitettaessa kuolleista yksityisistd henkildista on pyrittavd vainajan muistoa kunnioittavaan
ilmaisuun. Vainajan sukulaisten ja muiden hénelle ldheisten henkildiden tarve yksityisyyteen
huomioidaan asianmukaisesti. Mikali vainajan tahto ja toiveet hdnen tietojensa kdytdsta ovat
tiedossa, niitd on noudatettava.




6. ARKALUONTEISTEN TIETOJEN KASITTELY

a. Kisiteltdessa arkaluonteisia tietoja tutkimussuunnitelmassa kuvataan eettiset riskit ja suunnitellut
toimintatavat haittojen ja vahinkojen valttamiseksi.

b. Tietosuojalainsaddannén mukaan arkaluonteisia eli erityisiin henkilStietoryhmiin kuuluvia ovat
tiedot, joista ilmenee rotu tai etninen alkuperd, poliittisia mielipiteitd, uskonnollinen tai
filosofinen vakaumus tai ammattiliiton jasenyys, henkilon tunnistamista varten kdsitellyt
geneettiset tai biometriset tiedot, terveytta koskevat tiedot ja seksuaalista kayttdytymistd ja
suuntautumista koskevat tiedot. Tietojen késittelyn on perustuttava tutkittavan nimenomaiseen
suostumukseen tai sille on oltava muu laillinen peruste. Suostumus pyydetaan kirjallisesti tai
muulla kiistattomasti varmennettavissa olevalla tavalla. Tietojen kdsittelyssa kdytetadn
tietosuojalainsdddannon mukaisia suojatoimia ja ne dokumentoidaan.

c. Eettisesti arkaluonteisia tietoja ovat myds esimerkiksi rikoksia ja rikkomuksia seka sosiaalihuollon
palvelutarpeesta ja kdytosta kertovat henkildtiedot, joiden késittely taytyy suunnitella
huolellisesti.

d. Tutkittavilla on oikeus my®ds itse maaritelld heille arkaluonteiset asiat ja tiedot. Ihmiset kokevat
asiat eri tavoin ja samat tutkimuskysymykset tai -aiheet voivat heréttad eri ihmisissa erilaisia
reaktioita. Tutkimustilanteisiin voi ja saa sisiltyd samankaltaista henkistd rasitusta ja tunteiden
kokemista kuin arkipdivdisessakin elamassa.

e. Tutkittavan vaivautuneisuus tai pelokkuuden ilmaisu voivat olla merkkeja aiheen
arkaluonteisuudesta tutkittavalle. Merkkien ilmeneminen voi olla tutkijalle peruste keskeyttaa
tutkimus tutkittavan osalta my®s silloin, kun tutkittava ei suoraan sanallisesti ilmaise haluaan
keskeyttdd osallistumistaan.

7. TUTKIMUSAINEISTOJEN AVOIMUUS

Avoimuus on tiedettd keskeisesti madarittava piirre. Se on edellytys kriittiselle arvioinnille ja samalla
tieteen edistymiselle, Aineistojen avaaminen on yksi tapa toteuttaa tieteen avoimuutta. Avoimuuden aste
maaritetdan aineistokohtaisesti. Tdysin avointen aineistojen rinnalla voi olla my6s vain tiedeyhteisélle
avoimia aineistoja ja toisinaan aineistoja ei voi avata lainkaan lainsdadanndllisistd tai eettisista syista.

a. Huolellisessa tutkimuksen suunnittelussa varmistetaan, [6ytyyko tutkimukseen soveltuvia
aineistoja ennen kuin kerdtdan tai hankitaan uutta aineistoa.

b. Aineiston avaaminen huomioidaan jo tutkimuksen suunnitteluvaiheessa. Jos tutkimusaineisto
kerataan ihmisilt, heitd informoidaan aineiston avaamisesta tietojen keruuvaiheessa.

c. Tutkimusaineistot avataan vastuullisesti lainsdadantda noudattaen ja tietosuojasta huolehtien.
Avaamiseen kaytetadn luotettavia ja tietoturvallisia palveluja.




d. Sahkoisten aineistojen avaaminen vahentaa
- tarvetta kerata tarpeettomasti samankaltaisia tutkimusaineistoja,
- pieniin vdestoryhmiin kohdistuvaa tutkimuspainetta ja

- ainutkertaisten esineiden, vanhojen asiakirjojen ja muiden objektien tutkimuskaytostd
aiheutuvaa vaurioitumisriskia.

8. ENNAKKOON ARVIOITAVAT TUTKIMUSASETELMAT [toimitetaan syksylld 2018]

9. EETTISTEN TOIMIKUNTIEN TYOSKENTELY [toimitetaan syksylld 2018]




