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Avauksia ja keskustelua

Tutkimusetiikan ja sen
arvioinnin ajankohtaiset
haasteet

Karoliina Snell

Kulunut vuosikymmen on tuonut monenlaisia
uusia tuulia tiedepolitiikkaan, tieteellisen tutki-
muksen kdytdntoihin ja regulaatioon, ja tdmé kos-
kee tietysti myos sosiologista tutkimusta. Avaan
tdssd kirjoituksessa joitain ndistd uusista mah-
dollisuuksista, vaatimuksista ja toimintatavoista
sekd arvioin kriittisesti niiden vaikutuksia tutki-
musetiikkaan ja tutkimuksen eettiseen ennak-
koarviointiin. Ndkemykseni perustuu toisaalta
monivuotiseen tutkimuskiinnostukseeni vastuul-
lisesta tieteestd ja datan kéytostd seka toisaalta ko-
kemuksiini ihmistieteen eettisen ennakkoarvioin-
nin parissa. Keskityn tdssd keskustelunavauksessa
erityisesti tutkimusetiikan oikeudellistumiseen ja
medikalisoitumiseen, aineistojen jatkokdytt6on
sekd uusien aineistotyyppien tuomiin haasteisiin.

Tutkimusetiikan oikeudellistuminen

GDPR (General Data Protection Regulation) eli
yleinen tietosuoja-asetus astui siirtymékauden
jalkeen voimaan 2018. Tdmédn seurauksena tutkijat
ovatjoutuneet keskittymé@én tarkemmin tietosuo-

jakysymyksiin seka tutkittavien oikeuksiin saada
tietoa niin itse tutkimuksesta kuin omista hen-
kilotiedoistaan, joita tutkimuksessa kdytetdan.
Jokainen empiiristd tutkimusta tekeva sosiologi
joutuu siis pohtimaan tietosuojailmoituksen tar-
vetta, pitddko tydstdd aineistonhallintasuunnitel-
ma tai miten valita sopiva henkilotietojen késit-
telyperuste. Moni myds tuskastuu ndiden usein
monimutkaisten kysymysten parissa. Hyva tieto-
suoja sekd tutkittavien itsemédédrdadmisoikeuden ja
yksityisyyden kunnioittaminen ovat ehdottoman
tarkeitd tavoitteita, enkd niitd talla kirjoituksella
halua vahitelld. Mutta samalla, kun uudet sdidn-
nokset ovat astuneet voimaan, ovat oikeudelliset
ja erityisesti tietosuojakysymykset vallanneet ti-
laa tutkimusasetelmien eettiseltd ja moraaliselta
pohdinnalta. Timéa nékyy selkeésti eettisen en-
nakkoarvioinnin prosesseissa.

Osana eettistd ennakkoarviointipyyntod tutkijan
tulee tehdéd arvio tutkimuksensa eettisyydestd.
Liian usein ndissd dokumenteissa keskitytdén
arvioimaan ldhinnd tutkittavien yksityisyyden
suojaamista tietosuojan ja aineistonhallinnan
kautta. Kérjistetysti: kun tietosuoja on kohdal-
laan, on etiikka kohdallaan. Ei kuitenkaan ole
kyse vain siitd, ettd tietosuojailmoituksen puur-
tamisen jilkeen tutkijalla ei olisi energiaa tai aikaa
pohtia tutkimusasetelman eettisyyttd. Sen sijaan
vditdn, ettd tietosuoja-asetus ohjaa meitd tutki-
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joita pohtimaan eettisyyttd sen mukaisesti ja sen
lahtokohdista. Tutkimusetiikka oikeudellistuu ja

formalisoituu yhd enemmaén.

Erds konkreettinen esimerkki, johon eettinen toi-
mikuntamme joutuu usein ottamaan kantaa, on
suostumuslomakkeiden liiallinen yksityiskohtai-
suus. Monissa suostumusasiakirjojen luonnoksis-
sa tutkittaville annetaan useita erilaisia mahdolli-
suuksia valita kuinka ja missd muodossa heiddn
tietojaan tai tuotoksiaan voidaan jakaa, julkaista
ja analysoida. Tietosuoja-asetuksen periaatteet
operationalisoituvat helposti suostumuslomak-
keen rukseihin ja ndin ajatellaan kunnioitetta-
van tutkittavien autonomiaa. Tdma voi kuitenkin
tarkoittaa tutkittavan vastuuttamista asioista,
joihin hénelld ei ole riittdvaa tietopohjaa. Heiltd
saattaa puuttua myos kykyd arvioida valintojen
merkityksid. Osaako keskimddrdinen kansalainen
tai haavoittuvassa asemassa oleva tutkittava esi-
merkiksi arvioida, mitd tarkoittaa hdnen kuvansa
tai kirjoittamansa tekstinpétkédn julkaiseminen
konferenssiesitelméssd? On tutkijan vastuulla
tunnistaa tiedon tuottamisen merkityksia ja hait-
toja tutkittaville sekd pohtia tutkimusasetelman ja
eri toimijoiden vélisid valtasuhteita. Tutkimusetii-
kan oikeudellistumisen vaarana on, ettd tutkijan
vastuu pelkistyy tietosuoja-asetuksen ja muiden
lainsdddantdjen noudattamiseen ja sitd kautta
tutkittavan valinnanvapauden turvaamiseen.

Tutkimusetiikan oikeudellistumisen lisédksi voi-
taisiin puhua myos sen formalisoitumisesta ja
medikalisoitumisesta. Tietosuoja-asetuksen
eettiset lahtokohdat nojaavat lddketieteen tut-
kimusetiikan vakiintuneisiin ohjeistuksiin ja
toimintamalleihin. Esimerkiksi suostumuksen
kédytanteet ja tutkittavan itseméddrddmisoikeuden
kunnioittaminen kumpuavat aatteellisesti juuri
ladketieteen etiikasta, fyysisen koskemattomuu-
den suojaamisesta ja terveyteen liittyvien riskien
minimoimisesta. Yleinen tutkimuksen sdéntely

madrittyy tdmédn tiukimman suojan mukaan.

SOSIOLOGIA 4/2022

Ladketieteen eettiset kysymykset ja riskit tutkit-
tavalle eivét kuitenkaan ole suoraan sovellettavis-
sa yhteiskuntatieteelliseen tutkimukseen kuten
sosiologiaan. Tutkittavan yksityisyyden suojaami-
nen ja itseméaardadmisoikeuden kunnioittaminen
rakentuvat sosiologisessa tutkimuksessa usein
monien erilaisten prosessien kautta, joita on vai-
kea formalisoida, ainakaan yhteen tiedotteeseen
ja suostumuslomakkeeseen. Tutkimusasetelma,
-kysymykset ja tutkittavien joukko tyypillisesti
muokkautuvat tutkimuksen kuluessa laadulli-
sessa ja erityisesti etnografisessa tutkimuksessa.
Kentille padsysta ja tutkimuksen luonteesta neu-
votellaan eri toimijoiden kanssa, ilmittd havain-
noidaan ensin ehkd kauempaa, sitten tutkittaviin
luodaan henkilékohtainen luottamussuhde ja
onnekas tai onneton sattuma voi maaritd uuden
suunnan tutkimukselle. Formaali ja standardoitu
ajattelumalli, jonka historiallinen tausta on fyysi-
sen koskemattomuuden suojaamisessa, istuu eri-
tyisen huonosti joustavaan tutkimusasetelmaan,
joita nykypdivédn ilmididen tutkiminen usein
vaatii. Ndissd asetelmissa kysymykset kumpuavat
kentdltd, tutkijan ja tutkittavien vuorovaikutus-
suhteesta ja tutkittavasta yhteisosté. Tutkittaessa
haavoittuvassa asemassa olevia tai marginalisoi-
tuja ryhmid vaaditaan erityistd sensitiivisyytta
formaalien, ulkopuolisten standardien ja ajatus-
mallien kdytossd. Niiden avulla voidaan paatya
uusintamaan valtarakenteita ja kategorioita, sen

sijaan ettd tuotaisiin tutkittavien danté esiin.

Kun tutkimusta toteutetaan yhdessé tutkittavien
kanssa tai esimerkiksi marginalisoitujen ryhmien
parissa, vaatii myds ihmistieteiden tutkimusetiik-
ka reflektointia ja arviointia. Riittddko yhteisolli-
sessd tiedon tuottamisessa pelkka tutkimusetiik-
ka? Kuinka pitkalle tutkimuksen vaikutuksia pitda
pystyd ennakoimaan? Jos tutkittavat tuottavat
tiedettd, pitddko heiddn yksityisyyttddn suojella
vai kuuluisiko heiddn osallisuutensa tunnustaa
avoimesti? Mitd yksityisyyden suoja ja autonomia
tarkoittavat yhteisdjen kannalta? Nama ja monet
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muut kysymykset haastavat formalisoitua tutki-
musetiikkaa ja tietosuoja-ajattelua sekd tutkimuk-

sen eettistd ennakkoarviointia.

Avoimuus ja yksityisyys

Toinen merkittava tutkimukseen vaikuttanut uusi
tuuli on kansainvélinen tiedepoliittinen linjaus
avoimen tieteen edistdmisestd. Tima on mieles-
tdni myos kannatettava tavoite, jolla tdhdatdan
niin tieteen ldpindkyvyyteen, tieteellisen tiedon
helppoon saavutettavuuteen kuin aineistojen
parempaan jatkokdytt6on. Parhaimmillaan avoin
tiede ja tutkimusetiikka tukevat toisiaan - avoi-
muus aineistoista ja menetelmisti voi lisédtd tutki-
muksen luotettavuutta. Avoin tiede tuo kuitenkin
uusia eettisid haasteita tutkimuksen tekemiselle ja
sen arvioinnille. TAma nédkyy erityisesti aineiston

tallentamisessa jatkokéyttoon.

Eettisessd arvioinnissa puntaroidaan riskeji ja
vaihtoehtoja. Onko aineisto mahdollista avata
jatkokdyttod varten? Jos avoimuuden vastapa-
riksi asetetaan tietosuoja, tulkitaan tutkittavien
yksityisyyden suojaaminen usein ldhinné tekni-
send kysymyksend, joka voidaan ratkaista hyvian
aineistonhallinnan avulla. Toisaalta yksityisyys,
kuten me sosiologit tieddmme, ei kuitenkaan ole
vain tietosuojakysymys. Mutta mitd se on? Yksityi-
syyden yksiselittein méadritteleminen on hanka-
laa, koska se on kontekstisidonnaista, joustavaa,
sosiaalisesti madrittynyttd ja siihen kietoutuu
erilaisia valtasuhteita. Yksityisyys liittyy niin hen-
kilokohtaisiin tietoihin, fyysiseen ympaéristoon,
arvoihin kuin sosiaaliseen kanssakdymiseen. Kun
yksityisyyttd ajatellaan sosiologisesti, tietosuojaan
ja tunnistamattomuuteen kytketty kisitys yksi-
tyisyydestd antaa hyvin rajoittuneen kuvan. Jos
avoimuuden vastapariksi asetetaan esimerkiksi
monimuotoisempi ajatus tutkittavien kunnioitta-
misesta yksilind tai yhteisdidensd edustajina, yh-
tdlé muuttuu hankalammaksi. Voidaanko esimer-
kiksi varmistaa, ettd avoimeksi tehtyd aineistoa

kdytetddn tutkittavien arvomaailman mukaisesti
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eikd heiddn etujaan vastaan? Entd miten esimer-
kiksi tutkijan ja tutkittavien vilinen henkilokoh-
tainen luottamus- tai valtasuhde sekd tutkimuk-
sen aikana rakentunut tieto tutkittavien toiveista
kddntyvdt metatiedoksi, joiden avulla seuraava
tutkija voi kunnioittaa luottamussuhdetta?

Sosiologian tutkijan ammattitaitoon kuuluu ref-
lektio omasta asemasta suhteessa tutkittaviin ja
my0s sen avoimeksi tekeminengulkaisuissa. Tut-
kimuksen ennakkoarvioinnissa voimme tarkastel-
la, ovatko mahdolliset valta- ja luottamussuhteet
aineiston kerddmisen ja mahdollisen jatkokdyton
kannalta otettu huomioon. Joskus aineiston arkis-
tointi ja jatkokadytt6 nayttaytyy tutkijoille ldhinna
rahoittajien pakottamana mantrana, jota toiste-
taan, ilman ettd sen eettisiin ulottuvuuksiin tai
vaadittuun tydmadrdin paneudutaan. Tietosuo-
jailmoituksissa ja suostumuslomakkeissa kerro-
taan, ettd tutkimusaineisto anonymisoidaan tai
pseydonymisoidaan ja arkistoidaan jatkokéyttod
varten. Tdhdn ennakkoarvioinnissa voidaan puut-
tua. Sen sijaan on vaikeampi arvioida, minkalai-
seksi tutkijan ja tutkittavan suhde muotoutuu ja
kuinka sen reflektointi paatyy tutkittavia kunnioit-
tavaksi metatiedoksi aineistosta.

Yksityisyyttd seki tutkijan ja tutkittavan vélistd
suhdetta voidaan tarkastella my6s tutkijan po-
sitiosta. Oman reflektion sanoittaminen niin
julkaisuihin kuin esimerkiksi arkistojen meta-
tietoihin tuo mahdollisesti julki myos tutkijan
yksityisid ajatuksia, kokemubksia ja henkilokoh-
taisia tietoja. Kuinka pitkélle tdssd tulisi menn&?
Kansainvélisessd keskustelussa on nostettu esiin
ajatus, ettd tutkijan tulisi ilmoittaa esimerkiksi
oma sukupuolensa ja etninen taustansa julkai-
suissa tai vertaisarvioinnissa, jotta voitaisiin tie-
tdd, mitkd ldhtokohdat ovat vaikuttaneet tutkijan
ndkokulmaan. Nama tiedot lisddvat avoimuutta
tutkijan positiosta, mutta asettavat samalla tut-
kijan yksityisyyden ja hédnen yhteisonsé alttiiksi
tarkastelulle.
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Dataa, dataa, dataa

Viimeinen huomio, jonka tuon tdssa tekstissd
esiin, liittyy tutkimusaineistojen monimuotoi-
suuteen ja datan keruu- sekd analysointimah-
dollisuuksien lisddntymiseen. Teknologisen ja
erityisesti tietoteknologisen kehityksen myd6ta
myds sosiologin aineistovalikoima ja analyysi-
menetelmdt ovat laajentuneet. Niiden kautta
lainsdddanto, tekniikka ja etiikkaa kietoutuvat yha
tiiviimmin yhteen. Sosiaalinen media, internet,
chatbotit, mobiilisovellukset, aktiivisuusrannek-
keet, silménliikkeen mittaukset tai vaikka valvon-
takamerat voivat tuottaa aineistoa sosiologiselle
tutkimukselle. Jokaisen nédiden kohdalla tulee
niin tutkijan kuin eettisten toimikuntien pohtia
kyseiseen teknologiaan tai palveluun liittyvid lain-
sdddannollisid, teknisid ja eettisid ndkokulmia,
joihin liittyy monia avoimia kysymyksid. Onko
palveluntarjoajalla sdidnt6ja tietojen kaytostd
tutkimukseen? Mihin tutkimuksen ulkopuoliseen
tiedonjakoon tutkittava sitoutuu, jos hantd pyyde-
tddn kdyttdmé&in jotain sovellusta? Onko laitteen
tuottama data tunnisteellista?

Erilaisia sosiaalisen median alustoja on ollut
kéytossd jo vuosituhannen alusta ja laajamittai-
semmin jo yli vuosikymmenen. Silti sosiaalisen
median tutkimuskéytosti ei ole tdysin vakiintu-
neita eettisid periaatteita. Jo tima4 itsessdin tuo
hankaluuksia niin tutkimusetiikalle kuin sen ar-
vioinnille. Vield suuremman haasteen muodostaa
erilaisten tutkimusaineistojen yhdistdminen. So-
siaalisen median dataa halutaan esimerkiksi yh-
distda kyselyvastauksiin, dlyrannekemittauksiin
tai havainnointiaineistoon. Ndissd tapauksissa
autonomian ja yksityisyyden suojan kysymykset
ovat ehdottoman keskeisid. Mutta mitd enemmaén
dataa yksilostd kerdtdédn ja yhdistetddn, sitd tir-
kedmmadksi nousee myos yksiloiden ja yhteisdjen
kunnioittaminen ja laajemmat eettiset pohdinnat.
Miten laajamittainen datan keruu oikeutetaan?
Saako kaikkea kerétd ja analysoida, jos tutkittava
sithen suostuu? Minkilaista kuvaa ihmisist4 ja so-
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siaalisesta toiminnasta ndiden aineistojen avulla
rakennetaan ja mitd jad ulkopuolelle? Minkélaisia
pddtelmid isoista yhdistelmdaineistoista voidaan
tehda?

Lopuksi

Eettisessd ennakkoarvioinnissa kohtaamme tilan-
teita, joissa tietosuoja-asetuksen ja sen periaat-
teiden kunnioittaminen ei itse asiassa tee tutki-
muksesta eettisempéd vaan joissain tapauksissa
saattaa jopa haitata tutkittavien osallisuutta ja
autonomiaa. Tietosuojakysymyksid ei kuitenkaan
kuulu ohittaa tutkimuksen suunnitellussa ja to-
teutuksessa, eikd yksittdinen toimikunta voi teh-
dé poikkeuksia tietosuoja-asetuksen tulkinnassa.
Tarvitsemme avointa keskustelua siitd, kuinka
tietosuojakysymykset, avoin tiede ja uudet datan
tuomat mahdollisuudet ohjaavat ja maarittivat
sitd, miten teemme tutkimusta, kuinka ajattelem-
me tutkimusetiikasta ja miten kaikki tima heijas-
tuu tutkimuksen eettiseen ennakkoarviointiin.
Vaikka moni periaate kdéntyy hankalasti sosiolo-
giseen tutkimukseen, voivat sosiologit my6s oppia
nédkokulmista, joita esimerkiksi tietosuoja-asetus
ja ladketieteen etikkaa ovat nostaneet pinnalle.
Samalla on tarkedd tuottaa kriittistd tietoa ja avata
kokemuksia ndiden kddntdmisestd ja soveltami-

sesta omaan tutkimukseen.

Kirjoittaja on Helsingin yliopiston ihmistietei-
den eettisen ennakkoarvioinnin toimikunnan

puheenjohtaja.
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