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Tutkimuseettinen neuvottelukunta TENK

IHMISTIETEIDEN EETTISEN ENNAKKOARVIOINNIN UUDISTAMINEN

Tutkimuseettinen neuvottelukunta on pyytényt Eteneltd lausuntoa uudistetuista lhmistieteiden
eettisistd ennakkoarviointiohjeista. Ohjeita on kasitelty neuvottelukunnan kokouksessa 4.12.218.
Etenen mielesta ohjeet ovat tarpeelliset ja hyvin laadittu. Kaydyn keskustelun perusteella halu-
amme kiinnittda huomiota erityisesti seuraaviin kohtiin:

- Tutkijan velvollisuus tehda lastensuojeluilmoitus

- Terminologia

- Opinndytteiden eettinen arviointi

Lastensuojelun tarve, On vaativa tilanne, jos tutkija huomaa tutkimuksen aikana lastensuojeluil-
moitustarpeen. Keskustelussa taté kohtaa pidettiin tarkeéna liséna ohjeissa, mutta sen muotoilu
tulee tarkistaa vastaamaan lainsgddantéa. Nykyisen lainsdadanndn nojalla tutkijaila ei ole velvol-
lisuutta ilmoituksen tekemiseen. Todettiin, etta laki on minimivaatimus. Tiedeyhteisé voi kuiten-
kin tuoda asian esille sellaisen vdarinkasityksen estdmiseksi, etta tutkijan tulee jattaa ilmoitta-
matta havaitsemansa lastensuajelun tarve tutkimustilanteen luottamuksellisuuden perusteella.
Eettisesta nakokulmasta olisi tarkedd, etta tutkijalla olisi velvoite tehda ilmoitus. Tutkimukseen
osallistujaa tulee informoida tutkijaa koskevista velvoitteista suostumuksen pyytdmisen yhtey-
dessi. On suositeltavaa, ettd lastensuojeluilmoituksen tekemisestd on ilmoitettu [apselle/nuorelle
seka hanen huoltajalleen ennen ilmoituksen tekemista ja se pyritdan tekemadan yhteisty6ssé hei-
din kanssaan, silloin kun se on mahdollista. Huoltajan informoiminen ei saa kvitenkaan vaarantaa
lapsen etua.

Terminologia. Ohjeissa tulisi pyrkia kdyttamaan vakiintuneita termeja. Nyt ohjeissa puhutaan
mm. alentuneesti toimintakykyisistd, edunvalvontaocikeudessa puolestaan vajaakykyisistd. Li-
saksi puhutaan “haavoittuvista ryhmistd”, joka on tulkinnanvarainen ilmaus. Chjeisiin olisi tarken-
nettava, millaisia ihmisia ja ryhmia talla tarkoitetaan.

Opinnaytteiden eettinen ennakkoarvicinti tuottaa ongelmia, koska yliopistojen eettiset toimikun-
nat eivit ota niitd kasittelyyn. Vain silloin kun gradu on osa isompaa tutkimushanketta, tutkimuk-
sen johtaja hakee eettisen arvioinnin koko projektille. My6s ammattikorkeakouluissa tehdaan
opinndytetoitd, joiden toteutustavan eettisyys olisi syytd arvioida ennakkoon. Nyt siité vastaa
vain chjaaja. Opinnaytetdita laaditaan niin paljon, etteivat nykyiset eettiset toimikunnat pysty
niitéd kisittelemaén. Ohjeistukseen ei sisélly menettelyohjeita ongelman ratkaisemiseen.
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Muita huomioita ohjeistuksesta:

Sosiaalihuollon paiveluiden kaytt6a koskevat tiedot puuttuvat erityisten henkilStietoryhmien jou-
kosta (s.6). Vaikka nama tiedot eivdt sisilly tietosuoja-asetuksen 6 ja g artiklan mukaisiin erityisiin
henkildtietoryhmiin, ovat ne verrannollisia terveystietoihin ja vahintdan yhta sensitiivisid kuin esi-
merkiksi uskonnollinen tai filosofinen vakaumus.

Alaikdisen ikdrajat ja kuuleminen. Ohjeiden mukaan 15 vuotta téyttdneet tutkittavat voivat itse
paattda osallistumisestaan tutkimukseen, ja sitd nuorempien osalta osallistumisesta paattavat
ensisijaisesti huoltajat. Terveydenhuollossa lapsia ja nuoria ohjeistetaan kuulernaan ian ja kehi-
tystason mukaisesti, ja usein kdytetty ikdraja lapsen mahdollisuudelle paattda itsedan koskevista
asioista on 12 vuotta. Lasten ja nuorten vapaaehtoisuuteen ja omaan tahtoon tulee kiinnittda
huomiota, ja lapsen tulisi voida vaikuttaa myés tutkimukseen osallistumiseen jo varhaisemmassa

vaiheessa kehitystason sen salliessa.

Erityisesti koulutoiminnan osana suaritettavissa tutkimuksissa on varmistettava, ettd osailistumi-
nen on aidosti vapaaehtoista. Tata osin ohjeiden tekstia voisi muotoilla vudestaan.

Suostumuksen peruutus ja jo kerdttyjen tietojen kayttd. Pohdittiin tutkittavan “oikeutta tulla
unohdetuksi” niin, ettd hénelle varattaisiin mahdollisuus kieitaa kaikkien tutkimuksessa keratty-
jen tietojensa kdytté myos takautuvasti (esimerkiksi seurantatutkimuksessa), mikéli se on tekni-
sesti mahdollista. Tutkittavan oikeudet peruuttaa antamansa suostumus tulisi aina kirjata suostu-
muslomakkeeseen niin, ettd henkilé ymmartda oikeutensa.

Rajanveto laaketieteellisen ja ei-lddketieteellisten tutkimuksen valilla ei aina ole selvd, mika han-
kaloittaa myds eettistd arviointia. Ohjeistuksessa suositetaan yhteisty6ta lasketieteen ja ihmis-
tieteiden eettisten toimikuntien vélilld rajatapausten kasittelyyn ja tydjaosta sopimiseen. Yhteis-
ten ohjeiden puuttuminen voi johtaa kuitenkin sithen, ettd tutkimukset viivastyvat, kun toimikun-
nat voivat siirrelld rajatapauksia toistensa vélilld. Tarkempi ohjeistus néihin tilanteisiin olisi hy6-
dyllinen.

Térked uudistus tutkijoiden kannalta on se, etta eettists arviointia voidaan tehda myos hallinnolli-
sin perustein esimerkiksi, kun rahoittaja, julkaisija, tai yhteiskumppani vaatii sitd, tai se voidaan
korvata antamalla selvitys Suomen eettisen ennakkoarvioinnin kadytanngista.

Etenen puolesta

Jaana Hallamaa Sinikka Sihvo
puheenjohtaja padsihteeri




