Lapsi tutkimuskohteena - eettinen
ennakkoarviointi ja aineistojen

arkistoinnin etiikka

Arja Kuula, Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto

Erilaiset aineistot yhteiskuntatieteissa - Esimerkkeina
lastensuojelu- seka lapsi- ja nuorisotutkimus

Seminaari 31.10.2008, Tampereen yliopisto

1



Alheet

e Lainsaadanto

— Liisa Nieminen: Lapset tutkimuskohteena — kuka
paattaa lapsen osallistumisesta tutkimukseen?
(Lakimies, tulossa)

e Eettinen ennakkoarviointi

— Humanististen ja yhteiskuntatieteellisen alojen
etilkka -tyoryhma (HYMY 1)

e Arkistointi
— Yhteiskuntatieteellisen tietoarkiston kokemukset
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Lainsaadanto

* Perustuslaki 16.3 8: Tieteen vapaus

— Olkeus valita tutkimusaiheet ja menetelmat

— Huomioitava yksityiselaman suoja ja inmisarvon
loukkaamattomuus

e |aki ladketieteellisesta tutkimuksesta

— Koskee ihmiseen, ihmisen alkioon ja sikioon
kohdistuvaa tutkimusta

— Tulee kunnioittaa ihmisarvon
loukkaamattomuuden periaatetta
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Laki ladketieteellisesta
tutkimuksesta 488/1999

o Tarkat rajaukset alaikaisten tutkimiselle, mm.:

— Edellyttaa huoltajan tai muun laillisen edustajan kirjallista
suostumusta (tutkittavan oletetun tahdon mukainen)

— 15-vuotta tayttdneen oma suostumus riittda, jos han kykenee
ymmartamaan tutkimuksen ja tutkimuksesta on
odotettavissa suoraa hyotya hanen terveydelleen

— Edellytetaan eettista ennakkoarviointia ennen tutkimuksen

aloittamista
» Tutkimuksen toteuttamisessa ja sen seurauksissa voi olla
suuria riskeja
» RIiskit ovat sen kaltaisia, etta tutkittavat yksin vanhempineen
eivat niita valttamatta pysty arvioimaan
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Tulisiko alaikaisiin kohdistuvaa muiden
alojen tutkimusta saadella lailla?

* Nykyinen tilanne on epaselva

— Vahimmaisikarajat muussa lainsaadannossa vaihtelevat
(lastensuojelulaki, rikoslaki, uskonnonvapauslaki) tai mitadan
Ikarajaa el ole (laki lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta)

— Milloin kysytaan ja milloin el kysyta lupaa osallistumiseen
tutkimukseen myo6s vanhemmilta?

— Kuka maarittad, mika on lapsen etu?

— LOydetadnkd lainsaadannolla tasapaino vanhemman
kasvatus/suojelu/rajoitusintressien, lapsen
itsemaaraamisoikeuden ja tutkimusintressien valille?
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'
= Hymy 11 (1.11.2007-31.12.2008)
oo Nttp:/lwww .tenk.fi/hymy/

1. Selvittda eettisen ennakkoarvioinnin
tarpeellisuus, erityisesti suhteessa tutkijoiden
itsesaatelyyn ja tutkimusetiikan koulutukseen

2. Tehda ehdotus mahd. ennakkoarvioinnin tueksi
tarvittavista asiakirjoista (viitekehys ja
sisallollinen ohjeisto)

3. Tehda ehdotus mahd. ennakkoarvioinnin
toteuttamiseksi kaytannossa (aikataulu,
organisointi, rahoitus, vaikutus tiedeyhteisolle)
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Ihmisoikeuslahtdinen tutkimusetiikka 3

* Perusoikeudet kuuluvat myads lapsille: Lapsia on
kohdeltava tasa-arvoisesti yksil6ing, ja heidan tulee saada
vaikuttaa itseaan koskeviin asioihin kehitystaan
vastaavasti (Perustuslaki 731/1999)

* |hmisoikeudet kuuluvat myds lapsille: Lapsella, joka
kykenee ilmaisemaan nakemyksensa, on oikeus vapaasti

IlImaista nakemyksensa kaikissa hanta koskevissa asioissa.
(YK:n lasten oikeuksien sopimus)

« 2> HYMY Il tyoryhma ei ehdota kaikkiin alaikaisiin kohdistuvien
tutkimusten eettistd ennakkoarviointia, eika lainsaadantoa
alaikaisten tutkimiseen
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HYMY Il tyoryhman ehdotukset

o LahtOokohtaisesti lapset itse saavat paattaa
osallistumisestaan

o Kalikki eettiset periaatteet (itsemaaraamisoikeus,
yksityisyyden suoja, vahingon valttdminen) voimassa
mya0s alaikaisia tutkittaessa

« Vapaaehtoisuuden ja itsemaaraamisoikeuden

toteutumisen edellytykset:
— Aito mahdollisuus osallistua ja oikeus olla osallistumatta

— Tutkijan tehtava kertoa tutkimuksesta lapselle/nuorelle
ymmarrettavalla tavalla
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HYMY Il tyoryhman ehdotukset

Eettinen ennakkoarviointi tarvitaan silloin,
Jjos kerataan tutkimustarkoituksiin alle 15-
vuotiaiden tutkittavien yksiloityja
henkilGtietoja (nimi, henkilétunnus, osoite)
IIman vanhempien lupaa.



HYMY Il tyoryhman ehdotuks

» Kouluissa rehtori/opettajat tekevéat arvion siita, ovatko lapset kypsia
osallistumaan tutkimukseen

— Laajat lomaketutkimukset tai avoimet haastattelut, joissa ei tallenneta
tutkimustarkoituksiin yksiloityja tunnistetietoja eivat edellytd huoltajan lupaa

— Jos tutkittavien joukko on pieni, huoltajia voi tarvittaessa informoida
tutkimuksesta

« Muutoin tutkija/tutkimusryhma arvioivat, pystyvatko kouluikaiset
tutkittavaksi aiotut itse paattamaan osallistumisestaan ilman
vanhemmilta kysyttavaa lupaa

— Otettava huomioon
» Tutkittavien ika ja kehitystaso
« Tutkimuksen aihepiiri ja toteutustapa
» Tavoiteltavan tutkimustiedon merkitys (tietoarvo)

 Alle kouluikaisten tutkiminen
— Aina lupa vanhemmilta?
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HYMY Il tyoryhman ehdotukset

e Alle 12-vuotiaista kerataan tutkimustarkoituksiin
audio-visuaalisia tallenteita

— Vanhempia on informoitava tutkimuksesta niin, etta heilla on
mahdollisuus kieltaa lastaan osallistumasta tutkimukseen

— Vanhempien kirjallinen suostumus voidaan pyytaa, jos
tutkijat itse arvioivat tutkimusasetelmansa ja
tutkimusaiheensa sita edellyttavan
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Aineistojen arkistointi

« Avoimuus on tieteen perusnormi

e Lapsia koskevat aineistot ovat kulttuurisesti,
yhteiskunnallisesti ja tutkimuksellisesti arvokkaita

e Tutkimusaineiston arkistointi vahentaa pieniin
vaestoryhmiin kohdistuvaa tutkimuspainetta

» Arkistoaineiston kayttdjaa sitovat samat eettiset
normit kuin primaariaineiston kayttajaa

e Yksityisyyden suojasta huolehditaan tarvittaessa
tehtavilla aineiston anonymisointitoimenpiteilla ja
aineiston jatkokayton saatelylla (kayttdéehto- ja
vaitiolositoumukset)
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