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On helppo ymmartdd, ettd hoito- tai tutkimus-
toimenpiteet on yksiloitiva tarkoin ja ettd
niiden hyodyisti ja haitoista on annettava pe-
rusteellista tietoa. Yhtd helppoa ei ole ymmar-
tad, miksi kerdttyjen tietojen kiytto on rajattava
yhteen nimettyyn tutkimukseen. Niin kauan
kuin tutkittavien tietosuoja turvataan ja tieto-
ja ei kdytetd heiddn haitakseen, miksi tietoja ei
voisi kdyttdd mihin tahansa tieteellisiin tarkoi-
tuksiin? Tutkimuksen ennakkosditelyssd on
syytd irrottautua tutkittavien autonomiaa louk-
kaavista tulkintakdytinnoista. Tutkittaville on
varattava mahdollisuus antaa suostumuksen-
sa siihen, ettd heiltd kerittyja tietoja kdytetdan
mihin tahansa vastuullisen tieteellisen elimen
hyviaksymaan tutkimukseen.

Suomessa rekisteriviranomaisten lupakaytanto
sddtelee ennalta rekisteritietojen tutkimuskayt-
tod. Tarkein tutkijan itsensd kerddmia aineisto-
ja sddteleva laki on henkil6tietolaki (523/1999).
Voimassa ei ole lakiin perustuvia méaarayksia
kayttaytymis- ja yhteiskuntatieteellisen tutki-
muksen ennakkotarkastuksesta. Ladketieteellista
tutkimusta koskevan lain perusteluissa todetaan
erikseen, ettd se ei koske edes psykologisia tai lii-
kuntatieteellisid kokeita (HE 229/1998).

Viisi mekanismia on kuitenkin johtanut sii-
hen, ettd lddketieteellistd tutkimusta koskevan
lain sdddoksid on alettu yhd enenevdssd médrin
soveltaa my6s muuhun tutkimukseen.

Ensinnékin terveydenhuollon yksikot vaati-
vat yleisesti, ettd kaikki niiden henkilokuntaa
tai potilaita koskevat tai niiden laitteita kayt-
tavat tutkimukset tarkastetaan sairaalapiirien
eettisissa toimikunnissa siitd riippumatta, min-
ka tieteenalan tutkimus on kyseessa. Alkoholi-
tutkimussdation rahoittamassa tutkimuksessa
sosiaalipsykologi ja fennisti tekivat keskuste-
luanalyyttista tutkimusta lddkarin ja potilaan
vuorovaikutuksesta perusterveydenhuollon vas-
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taanotolla. Hanke ei ollut ladketieteellista tutki-
musta koskevan lain tarkoittamaa tutkimusta,
mutta kohteena oleva terveyskeskus edellytti,
ettd projekti tarkastettaisiin sairaanhoitopiirin
eettisessd toimikunnassa. Toimikunta vuorostaan
vaati, ettd projektin johtoon asetettaisiin ldakari
tai hammaslaakari (Mdkeli & Stenius 2006).

Toiseksi erddt tutkimuslaitokset ovat alkaneet
vaatia, ettd kaikki niiden projektit alistetaan eet-
tiseen ennakkotarkastukseen. Esimerkiksi Kan-
santerveyslaitoksen oman tyoryhmaén tulee
noudattaa ”soveltuvin osin HUS-piirin ohjei-
ta eettisille toimikunnille” (Kansanterveyslai-
tos 2001, 4). Tyéryhmaén jdsenistd vain yksi on
kayttaytymistieteilijd, ja ainoa talon ulkopuoli-
nen asiantuntija edustaa lddkelaitosta. Néin siis
siitd huolimatta, ettd ladketutkimukset ja muut
ladketieteelliset projektit késittelee sairaalapii-
rin eettinen toimikunta. Selitys lienee siind, ettd
tyéryhmaén tehtdviin kuuluu muun ohessa val-
voa, ettd lddketieteellisissad tutkimuksissa nouda-
tetaan laitoksen omia “sdaddoksid, maarayksid ja
kaytantoja” (Kansanterveyslaitos 2005, 29).

Kolmanneksi monet kansainviliset lehdet
vaativat, ettd niille tarjotut artikkelit ovat lapéis-
seet eettisen ennakkotarkastuksen. Erdissa tapa-
uksissa yliopistot tai laitokset ovat perustaneet
omia eettisid toimikuntiaan. Helsingin yliopis-
ton psykologian laitoksella on oma toimikuntan-
sa, ja Jyvaskyldn litkuntatieteellisen tiedekunnan
projekteja arvioi yliopiston téita tarkoitusta var-
ten perustama toimikunta. Monissa tapauksissa
lausuntoa tarvitsevat hankkeet kuitenkin ohjau-
tuvat sairaalapiirien toimikuntiin (Mdkelid & Ste-
nius 2006).

Neljanneksi monet yliopistot ja tutkimuslai-
tokset ovat antaneet Yhdysvaltain terveys-ja sosi-
aaliministeri6lle niin sanotun FWA-vakuutuksen
(Federalwide Assurance). Esimerkiksi Helsingin
yliopiston FWA-vakuutuksen mukaan Helsingin
ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin koordinoiva



eettinen toimikunta on ainoa toimikunta, joka
voi antaa lausuntoja vakuutuksen tarkoittamis-
ta tutkimuksista (University of Helsinki 2006).
Sairaanhoitopiirin eettinen toimikunta antaa siis
lausunnot my6s kayttdytymis-ja yhteiskuntatie-
teellisista tutkimuksista, jos ne saavat rahoitusta
Yhdysvaltojen liittovaltiolta, ja esimerkiksi yli-
opiston psykologian laitoksen eettisen toimikun-
nan lausunnot eivit kelpaa.

Viidenneksi tietosuojavaltuutetun toimis-
ton ohjeissa ldadketieteellista tutkimusta koske-
via médradyksid on venytetty koskemaan myos
kdyttaytymistieteellistd ja yhteiskuntatieteellis-
td tutkimusta. Niinpd toimiston levittdmassa
mallisuostumuslomakkeessa ja sitd koskevissa
ohjeissa ei eroteta toisistaan ladketieteellistd ja
muuta ihmistutkimusta (Tietosuojavaltuutetun
toimisto 2006). Sama pétee toimiston laatimiin
mallirekisteriselosteisiin (Tietosuojavaltuutetun
toimisto 2004).

Ladketieteellisen tutkimuksen
;Zerusperiaatteet: otkeudenmukaisuus,
Yoty ja autonomia

Laaketieteellisen tutkimuksen perusperiaatteet
ovat oikeudenmukaisuuden periaate, hydtype-
riaate ja autonomian periaate. Tuntuu houkut-
televalta ajatella, ettd ndma periaatteet ovat niin
yleisid, ettd ne patevat mihin tahansa tutkimuk-
seen. Lihempi tarkastelu kuitenkin osoittaa, et-
td niiden sisélto on perin erilainen erityyppisissa
tutkimuksissa.

Oikeudenmukaisuuden periaate tahtaa tutkimus-
rasitusten ja tutkimushyotyjen tasapuoliseen ja-
kamiseen, ja tdma tarkoittaa aivan eri asioita
biolddketieteessd kuin yhteiskuntatieteissa.

Koyhédssd maassa halvalla ja koehenkiloita
vaarantavalla tavalla tehty tutkimus voi johtaa
uuteen hoitomenetelmaan, jonka teollistuneiden
maiden asukkaat voivat ottaa kdyttoonsa mutta
johon tutkimukseen osallistuneella vaestolld ei
ole varaa. Yhdessd maassa tehty yhteiskuntatie-
teellinen tutkimus ei juuri koskaan voi samalla
tavoin hyddyttaa jonkin toisen maan asukkaita.
Liséksi ldadketieteellisen tutkimuksen tavoittee-
na on usein markkinointikelpoinen tuote. Tut-
kimuksen rahoittaja saa siis taloudellista hyotya
siitd, ettd tutkittavat suostuvat tutkimukseen. Yh-
teiskuntatieteellinen tutkimus ei juuri koskaan
tahtad markkinointikelpoiseen tuotteeseen. Kai-
kesta tdstd seuraa, ettd yhteiskuntatieteissa oi-
keudenmukaisuuden periaate jdd jokseenkin
tyhjaksi.

Hyotyperiaatteen mukainen hyotyjen ja hait-
tojen punninta vastakkain toimii tyydyttavasti
ladketieteessd, jossa kummatkin ovat kohtuul-
lisen hyvin ennustettavissa ja mitattavissa sii-
takin huolimatta, ettd jonkin uuden havainnon
tieteelliselle merkitykselle on vaikea antaa luku-
arvoa.

Yhteiskuntatutkimuksessa hyotyjen ja hait-
tojen punninta toisiaan vastaan on useimmiten
hyvin keinotekoista. Yhteiskuntatieteellinen tut-
kimus voi kylla palvella sekd hallinnollista paa-
toksentekoa ettéd yhteiskunnallista keskustelua,
mutta vain poikkeustapauksissa siitd on samalla
tavoin kouriintuntuvaa hy6tyd kuin ladketieteel-
lisestd tutkimuksesta. Siksi kaikkia tutkimuksia
on arvioitava ennen kaikkea niiden tieteelli-
sen tietoarvon varassa. Ei ole jarkevdd punnita
vastakkain esimerkiksi kyselytutkimuksen tai
osallistuvaan havainnointiin perustuvan tutki-
muksen tuomia haittoja ja hyotyja. Valittomat
haittariskit ovat useimmiten niin vahaiisid, ettei
niilld ole merkitystd, ja vakavat riskit ovat niin
poikkeuksellisia, ettei niitd kyetd ennakoimaan.
Jos kasvatustieteellisessd kokeessa oppilaat luke-
vat laksyjd pareittain, joku voi tietysti tartuttaa
pariinsa vakavankin taudin, mutta tdtd ei kukaan
voi ennakoida (vrt. Anthony 2005).

Haittoja ja hyotyjad on arvioitava kumpia-
kin erikseen. On siis arvioitava erikseen, ovatko
tutkittaville koituvat vaarat moraalisesti hyvak-
syttdvid. Monien maiden arviointikdytannossa
sosiaalitutkimuksen haittaraja on kuitenkin ve-
detty liian alas, niin ettd tutkijoita vaaditaan va-
rautumaan periti epdtodennékdisiin ja kovin
vahaisiin haittoihin (Fendrich 2004, Gunsalus 2004,
Haggerty 2004, Milne 2005).

Kolmas tutkimuseettinen periaate on auto-
nomian periaate, ja sen tarkein ilmenemismuoto
on vapaaehtoisen ja tietoon perustuvan suostu-
muksen vaatimus. On paikallaan erottaa toisis-
taan true consent ja effective consent, siis aito
tietoon perustuva suostumus ja muotomaarayk-
set tayttava suostumus (Faden & Beauchamp 1986,
274-294; Nomper 2005, 88). Ndiden kahden suos-
tumustyypin suhteet voivat vaihdella tutkimuk-
sesta toiseen.

Muotomaéaraykset ovat tutkijalle kohdistettuja
ohjeita, jotka sadtelevit esimerkiksi tutkittaville
jaettavaa informaatiota. Muotomaéraysten tarkoi-
tuksena on varmistaa, ettd tutkittavat kykenevat
antamaan aidon tietoon perustuvan suostumuk-
sen. Tarvittavan informaation maara riippuu sii-
td, mitd tutkittava tietdd jo ennestdan.

Ladketieteellistd tutkimusta koskeva laki
(488/1999) ja asetus (986/1999) sisdltavat yksi-
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tyiskohtaisia méarayksia tutkittaville annetta-
vista tiedoista. Henkil6tietolain perusteluiden
mukaan “rekisteréidyn on ... suostumusta an-
taessaan pitdnyt olla tietoinen siitd, mihin han
suostumuksensa antaa” (HE 96/1998). Lausuma
voidaan tulkita suppeasti tai véljasti. [Imeisesti se
ei kuitenkaan tarkoita yhta seikkaperdisia tietoja
kuin laki ladketieteellisestd tutkimuksesta.

Sairaalapotilas voi hyvinkin tarvita erillista
vakuuttelua siitd, ettd osallistuminen ladketut-
kimukseen on vapaaehtoista ja ettd kieltaytymi-
nen ei vaikuta hdnen saamaansa hoitoon. Sité
vastoin voimme hyvin perustein katsoa, ettd suo-
malaiset ilman eri mainintaa tietdvat, ettd posti-
kyselyihin vastaaminen on vapaaehtoista.

On my®s tulkintakysymys, miten tarkkoja tie-
toja tutkittavat tarvitsevat tutkimusongelmasta
ja tutkimusmenetelmistd. Kun Marja Holmila te-
ki osallistuvaan havainnointiin perustuvaa tutki-
musta suomalaisessa maalaiskylédssa, han kertoi
aluksi tutkivansa maaseudun eliméntapaa. Vas-
ta saavutettuaan kylaldisten luottamuksen hdn
tarkensi, ettd hanen paakohteenaan oli alkoho-
linkaytto elamantavan osana (Holmila 2005). Ti-
lastokeskuksen naisiin kohdistuvaa vékivaltaa
koskeva kysely taas esiteltiin vastaajille naisten
turvallisuutta késittelevana tutkimuksena. Tut-
kimuksen katoa analysoinut Minna Piispa esittda
arvionaan, ettd on moraalisesti oikein parantaa
vastausprosenttia, silld kato vaientaa kaikkein
ahtaimmilla olevia uhreja (Piispa 2006, 147, 153-
154).

Vastaavasti ei ole itsestddn selvdd, miten yk-
sityiskohtaisia tietoja tutkittaville on annettava
esimerkiksi siitd, mihin rekisteritietoihin heidan
lomakevastauksiaan yhdistetdan.

Tietysti joku voi ajatella, ettei ylimaaradisesta-
kdan tiedosta voi olla varsinaista haittaa. Liian
pitkét selostukset kdantyvat kuitenkin alkupe-
raista tarkoitustaan vastaan, silld ne vaikeuttavat
pédasioiden ymmartamistd. Yhdysvalloissa yli-
opistojen juristit paimentavat suostumuslomak-
keita tarkoituksenaan varmistaa, ettd yliopisto ei
voijoutua vastuuseen, jos joku haastaa sen oikeu-
teen kdrsimistddn vahingoista. Seurauksena on,
ettd suostumuslausekkeet venyvét monen lius-
kan pituisiksi ja siséltdvat darimmaisen teknis-
ta lakikieltd, jota tutkittavat eivat voi ymmartaa
(Center for Advanced Study 2005).

Bioladketieteellisessé tutkimuksessa korkea
kieltdytymisprosentti hankaloittaa aineiston
keruuta, mutta se ei tavallisesti uhkaa tulosten
luotettavuutta, eiki tilastollinen edustavuus ole
tarked kysymys. Jos yksi haima kieltaytyy, tilal-
le kelpaa mika tahansa valintakriteerit tayttava

TIETEESSA TAPAHTUU 1/2007

toinen haima. Epidemiologisissa ja yhteiskunta-
tieteellisissa tutkimuksissa alhainen vastauspro-
sentti horjuttaa johtopadatosten patevyytta (Ward
ym. 2004, Warlow 2005). Esimerkiksi terveysta-
patutkimuksissa katoon valikoituvat koyhit ja
epéterveellisesti elavat. Ponnistelut vastaus-
prosentit kohottamiseksi ovat siten ponniste-
luja aineiston tieteellisen arvon parantamiseksi
(Fendrich 2004).

Kaikkia nditéd seikkoja punnittaessa on pidet-
tdva mielessd, ettd kyse on tutkimuksista, jotka
eivat aiheuta tutkittaville mitdan vaaraa ja jot-
ka tiukasti turvaavat heiddn yksityisyytensa ja
tietosuojansa.

Aineistojen kiytto jatkotutkimuksissa

Kerattyjen aineistojen kaytto jatkotutkimuksessa
on tarked suostumuksen alaa koskeva kysymys.
Kansanterveyslaitoksen hyvan tutkimustavan
kédsikirjan mukaan ”on tarkeds, ettd tutkimusai-
neistoja voidaan hyédyntdd my6s myShemmin
esiin tulleisiin tarpeisiin, silld valmiin aineiston
avulla voidaan usein saada uuteenkin tutkimus-
ongelmaan vastaus nopeammin, vahemmalla
vaivalla ja halvemmalla kuin kokonaan uudel-
la tutkimuksella” (Kansanterveyslaitos 2005, 98).
Kuten hiukan my6hemmin todetaan, ”tulkinnan-
varaista voi olla ... riittddko alunperin hankittu
suostumus kattamaan mychemmaén kayton”
(Kansanterveyslaitos 2005, 99).

On helppo ymmartad, ettd hoito- tai tutkimus-
toimenpiteet on yksilditdva tarkoin ja ettd niiden
hyo6dyistd ja haitoista on annettava perusteellis-
ta tietoa. Yhtd helppoa ei ole ymmartaa, miksi
keréttyjen tietojen kdyttd on rajattava yhteen ni-
mettyyn tutkimukseen. Niin kauan kuin tutkit-
tavien tietosuoja turvataan ja tietoja ei kdyteta
heiddn haitakseen, miksi tietoja ei voisi kdyttda
mihin tahansa tieteellisiin tarkoituksiin?

Laaketieteellistd tutkimusta koskevan lain
ahdas tulkinta pakottaa tutkijan spesifioimaan
kdyttotarkoituksen yhdeksi nimenomaiseksi
tutkimukseksi. Ndin tehdessddn se myds estaa
tutkittavia suostumasta siihen, ettid heidan anta-
miaan ndytteitd tai tietoja kdytetddn muihinkin
tieteellisen valvontaelimen hyvéksymiin tarkoi-
tuksiin. Autonomian suojaksi tarkoitettu sdddos
on kddntynyt autonomiaa vastaan.

On ymmarrettdvad, ettd jotkut voivat mieltaa
verensd ja virtsansa jollakin tavoin osaksi itseddn
ja ettd he sen takia haluavat tarkan selostuksen
siitd, mihin naytteitd kdytetdan, ja munasoluja ja
siittiditd varten tarvitaan tietysti omat sdadok-



sensd. Viime aikoina kéyttotarkoituksen spesifi-
oinnin astetta on kuitenkin alettu tiukentaa myos
yhteiskuntatieteellisessd tutkimuksessa. Ei ole
helppo ndhdé, mitka tutkittavien edut olisivat
vaarassa, vaikka aineistojen kdyttotarkoituksia ei
aina yksiloitdisikaan yhta tarkasti kuin mita 1aa-
ketieteen tulkintakdytanto on alkanut vaatia.

Se miten tarkasti tutkimus on yksil6itdva,
madrdytyy joka tapauksessa tulkintakdytannon
kautta. Henkilotietolaki ei estd sitd, ettd eettiset
toimikunnat omaksuvat avaramman tulkinnan.
Maailmalla on paljon merkkeja siitd, ettd myos
bioetiikassa suunta on kohti avointa suostumus-
ta. Saksan kansallinen etiikkaneuvosto tukee
vahvasti avointa suostumusta (German National
Ethics Council 2004), tarttolaisen Ants Nompe-
rin vaitoskirja (2005) on jo nimeltdan Open con-
sent, ja arvostettu brittildinen biofilosofi Onora
O’Neill (2002) argumentoi monografiassaan sen
puolesta, ettd lddketieteen etiikka ei saa perus-
tua yksipuolisesti autonomian periaatteeseen
vaan ettd sitd on tdydennettdvad luottamuksen
periaatteella.

Ennakkotarkastuksen kiristyminen

Monista maista ja tutkimustyypeistd on koke-
muksia siitd, ettd tutkimuseettisen ennakkotar-
kastuksen normien soveltaminen kaiken aikaa
tiukkenee. Philip Pettit on kirjoittanut kiinnos-
tavan analyysin tiukentumisen mekanismeis-
ta (Pettit 2002). Mekanismeja on monia, mutta
mainitsen tdssd vain kaksi. Yksi johtuu siitd, et-
ta toimikunnat eivit halua olla kumileimasimia;
ne haluavat, ettd niiden tyon jaljet nakyvat. Tas-
td helposti seuraa, ettd jos tutkijat oppivat nou-
dattamaan toimikunnan asettamia ehtoja, niitd
kiristetddn, jotta toimikunnan vaikutus nakyisi.
Toinen mekanismi liittyy sanktioiden epdsym-
metrisyyteen. Jos eettinen toimikunta hyvaksyy
tutkimussuunnitelman, johon mythemmin koh-
distuu julkista kritiikkid, moitteet kohdistuvat
myos toimikuntaan. Yhdysvalloissa sen jasenet
saatetaan jopa haastaa oikeuteen. Jos taas toimi-
kunta hylkda hakemuksen tai vaatii sithen turhia
muutoksia, sithen ei kohdistu sanktioita. Valitus-
mahdollisuutta ei useinkaan ole, tai jos sellainen
on, se jda muodollisuudeksi, silld tutkijat eivat
tulevia hankkeitaan ajatellen halua ajautua tut-
kimuseettiseen kiistaan.

Kevin Haggerty (2004) nimedd omien koke-
mustensa nojalla vield yhden ehka hivenen yl-
lattavan prosessin: Yksi tulkintoja kaiken aikaa
tiukentava mekanismi on toimikuntien pyrkimys

tasapuolisuuteen: Kun kerran viime vuonna vaa-
dimme tutkijalta A nditd varokeinoja, meiddn on
johdonmukaisuuden nimissa vaadittava samoja
keinoja tutkijalta B, vaikka hdnen projektinsa ei
nyt ole ihan tarkkaan ottaen samanlainen.

Kaikkien nédiden prosessien lopputuloksena
anglosaksisista maista on runsaasti kokemusta
siitd, ettd eettinen ennakkosdéately voi vakavasti
kaventaa yhteiskuntatutkimuksen kysymyksen-
asetteluja. Muutamia esimerkkejd eettisten toimi-
kuntien esittimista vaatimuksista:

1. Umpiméahkéiseen otantaan perustuva puhe-
linkysely on liian tungetteleva. Sen asemesta
on harkittava lehti-ilmoitusta, jossa pyyde-
tddn halukkaita ilmoittautumaan haastatel-
taviksi.

2. Ennen kuin haastateltava voi vastata perheen-
sd jasenid koskeviin kysymyksiin, heiltd on
pyydettava kirjallinen lupa.

3. Joslomake sisdltdd huumeiden kayttod koske-
via kysymyksid, vastaajille on ennen haastat-
telun alkua ilmoitettava, ettd kysely kartoittaa
heidédn tekemidan rikoksia.

4. Vastaajia on varoitettava siitd, ettd poliisi voi
vaatia kdyttoonsd aineiston, jos se sisdltdd tie-
toja lainvastaisista teoista.

5. Jos tutkittavat ovat alaikédisia, tutkimukseen
on aina saatava vanhempien kirjallinen suos-
tumus. Tama tarkoittaa, ettd esimerkiksi nuor-
ten terveyskayttaytymistd, paihteiden kayttoa,
sukupuolista kédyttaytymista tai lainvastaista
kayttaytymista koskevien tutkimusten vasta-
usprosentti ratkaisevasti alenee ja ettd aineis-
tot ovat epdedustavia.

6. Tutkija halusi kartoittaa sotajoukkoihin kaa-
pattujen luku-ja kirjoitustaidottomien afrikka-
laisten lasten kokemuksia. Eettinen toimikunta
asetti ehdoksi, ettd kaikilta tutkittavilta saatai-
siin kirjallinen suostumus (Plattner 2003).

7. Australialainen tutkimus koski pikkulapsia
liikenneonnettomuuksien uhreina. Eettinen
toimikunta vaati, ettd tutkijat kehottaisivat
vastaajia pyytdméan juristin neuvoa, ennen
kuin he tayttdisivat kyselylomakkeen. Lo-
makkeessa kartoitettiin, miten paljon aikaa
ja minkélaisen valvonnan alaisena lapsi oles-
keli erilaisissa lilkenneympaéristoissa (Jamro-
zik 2000).

8. Tutkija ei saanut vertailla kahden vaihtoehtoi-
sen suostumuslomakkeen vaikutusta vastaus-
prosenttiin. Tutkija olisi nimittdin syyllistynyt
petkutukseen, koska hén ei olisi voinut selos-
taa tutkittaville tutkimuksen todellista tarkoi-
tusta (Haggerty 2004).
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Esimerkit ovat Yhdysvalloista, Kanadasta ja Aust-
raliasta. Ne osoittavat, ettd eettinen ennakkoval-
vonta voi vakavasti kaventaa sekd vadestokyselyja
ettd etnografisia tutkimuksia. Haluamme tietysti
luottaa siihen, ettd Suomessa pykélien soveltami-
sessa kdytetddn enemman tervettd jarked. Mutta
ovathan amerikkalaiset, kanadalaiset ja australia-
laiset kaikin puolin jarkevaa viked, ja kaavamai-
sesta pykaldhenkisyydestd alkaa olla esimerkkeja
myds Suomesta.

Valitettavasti on hyvin vaikea saada systemaat-
tista vertailutietoa sosiaali- ja kdyttdytymistieteel-
listen eettisten toimikuntien toimintatavoista ja
kustannuksista. Paatokset eivit ole julkisia, vuosi-
kertomuksia ei ole, ja vuosittaisista tapausmaaris-
td ja niiden kohtelusta ei ole tilastoja. Se tiedetdén,
ettd samassakin maassa eri toimikuntien valilla
on suuria eroja. Pelottavan yleistd nayttda ole-
van, ettd kaikki kunkin hakemuksen esilukijoi-
den mieleen juolahtaneet kommentit ldhetetdén
sellaisinaan tutkijoille koko toimikunnan nimis-
sd (Anthony 2004, Roth 2005). Ei siis riitd paneutua
eri maiden lainsadadantoon ja toimintaohjeisiin.
Muiden maiden kokemusten hyddyntamisek-
si on tarpeen perehtyad yksittdisten toimikuntien
tyohon sekd niiden jdsenten ettd tarkastuslau-
suntoja pyytavien tutkijoiden ndkékulmasta.
Erityistd huomiota on kiinnitettdva kiistanalai-
siin tapauksiin.

Sidtelytarpeen arviointi

Mietittdessd minkd tahansa eldménalueen hal-
linnollista ja lakimuotoista sdédtelyd kannattaa
esittdd muutama yksinkertainen kysymys (vrt.
Tala 2005, 100-141). Ensinndkin on kysyttava,
paljonko ja miten pahoja vaarinkaytoksia lahto-
tilanteessa esiintyy. Mitddn isoja vddryyksia ei
yhteiskuntatieteellisessé ja humanistisessa tut-
kimuksessa toistaiseksi ole tullut ilmi. Tietysti
on pienid tyhmyyksid ja vadryyksid, mutta polt-
tavaa sddtelyn tarvetta ei ole ollut.

Toiseksi on hyva kysyéd, miten suuri osa vaa-
rinkdytoksistd voidaan estdd lakeja saatamalla.
Tutkimuseettisen neuvottelukunnan elokuus-
sa ilmestyneessd kokoelmassa suurin osa tutki-
joiden esille nostamista yhteiskuntatieteellisen
tiedonhankinnan ja julkaisutoiminnan eettisis-
td pulmista on sen kaltaisia, ettd hallinnollinen
ennakkotarkastus ei niitéd tavoita (Hallamaa ym.
2006).

Kolmanneksi on arvioitava sédatelyjarjestel-
man kustannukset. Montako sataa suunnitelmaa
tulee tarkastettavaksi vuotta kohti? Voisi ajatel-
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la, ettd ennakkotarkastus rajataan vain suureh-
koihin projekteihin, mutta silloinhan pienissa
projekteissa voidaan vapaasti rikkoa tutkimus-
moraalia. Rajanveto on vaikeaa, ja niinpa Yhdys-
valloissa ennakkotarkastukseen pannaan jopa
opiskelijoiden pienimmatkin harjoitusty6t. En-
td paljonko aikaa kuluu yhden hakemuksen te-
kemiseen ja lukemiseen? Yhdysvalloissa eettisten
toimikuntien hakemuslomakkeet ovat usein 20—
30 liuskan luokkaa.

Neljanneksi on hyvé miettid vaihtoehtoisia
saatelytapoja. Kun epékohtia ei juurikaan ole
esiintynyt, kenties rikkomuksista koituvat jalki-
kéateissanktiot riittdisivdt? Entd voisiko ajatella,
ettd tiukan tutkimuseettisen kokeen suorittaneil-
la olisi oikeus tehdd tutkimusta ilman ennakko-
tarkastusta? Vadrinkaytokset johtaisivat tietysti
tdman oikeuden menettdmiseen.

Tahéan asti nditd ennakkotarkastuksen toteut-
tamisen kysymyksid ei ole juurikaan pohdittu.
Argumenteiksi on riittdnyt, ettd rikkomuksiakin
kylla esiintyy ja ettd ladketieteellisen ja kaiken
muun tutkimuksen vilille ei voi vetdd yksise-
litteistd rajaa.

Jos samoja argumentteja sovellettaisiin kaik-
keen lainsddadantoon, tuloksena olisi kaiken-
kaltaisen sddtelyn valtava lisdantyminen. Se,
ettd raja jo sdddeltyjen tapausten ja toistaisek-
si sddtelemédttomien tapausten valilla on liu-
kuva, ei voi toimia argumenttina sen puolesta,
ettd kaikki mahdolliset tapaukset otetaan sééte-
lyn kohteeksi. Rajojen liukuvuus kuuluu kaiken
lainsdddannon ja kaiken yhteiskunnallisen el-
maén luonteeseen.

Toimenpide-ehdotukset

Suomessa ei ole tullut esille kiyttaytymis- tai yh-
teiskuntatieteellisid tutkimuksia, joissa olisi lou-
kattu tutkittavien oikeuksia tai aiheutettu heille
asiatonta vahinkoa. Ei siis ole tarpeen lisétéd pa-
kollista ennakkotarkastusta. Sitd vastoin on syyta
perustaa toimikuntia, jotka voivat palvella nii-
téd tutkijoita, jotka syystd tai toisesta tarvitsevat
eettistd lausuntoa. Luontevimmin toimikuntien
perustaminen kuuluu yliopistoille, mutta niiden
tulisi palvella myos yliopistojen ulkopuolella toi-
mivia tutkijoita.

Perustettavat toimikunnat tarvitsevat tuek-
seen huolellisesti valmistellut toimintaohjeet.
Luontevimmin laatiminen kuuluu tieteellisille
seuroille, mutta aloitteen tekijaksi sopii myos tut-
kimuseettinen neuvottelukunta. Tadhdellistd on,
ettd toimintaohjeita valmistelemaan kutsutaan



yliopistojen ja tieteellisten seurojen edustajia.

Valmistelutyén apuna voidaan kdyttada muu-
alla laadittuja ohjeistoja, joiden tuottamiseen hu-
manistiset ja kdyttaytymistieteelliset tutkijat ovat
itse osallistuneet. Kaikki maailmalla kayttssa ole-
vat ohjeistot eivét kyllakéaan ole kayttokelpoisia.
Esimerkiksi Englannin talous- ja sosiaalitieteel-
lisen toimikunnan vuoden 2006 alusta voimaan
tulleet ohjeet ovat niin sekavia ja ristiriitaisia, et-
ta on vaikea uskoa, ettd ne on kirjoitettu Englan-
nin tapaisessa jarkimaassa (Economic and Social
Research Council 2004). Parhaita l1dhtokohtia an-
tavat ehka Norjan yhteiskuntatieteellisen ja hu-
manistisen toimikunnan ohjeisto ja Kanadan
kolmen tieteellisen toimikunnan yhteisesti hy-
viaksyma tutkimuseettinen koodi (Den nasjonale
forskningsetiske komité for samfunnsvitenskap
og humaniora 2003; Medical Research Council
ym. 1998).

Tahan mennessa henkil6tietolakia on tulkit-
tu ensisijaisesti toisaalta rekisteritutkimusten ja
toisaalta ladketieteellisen tutkimuksen kannal-
ta. Siksi on tarpeen kdynnistdd oikeustieteellisid
analyyseja yhteiskuntatutkimusta koskevasta
lainsddadannosta. Erityisen polttavia tutkimus-
kohteita ovat

— henkilorekisterin méaritelma ja sen tulkinta,
- kysymys tutkimusaineiston kéyttotarkoituk-
sen muotoilusta ja aineistojen jatkokaytto,

— tutkimuksen padttymisen kriteerit,

— aineiston anonymisoinnin kriteerit, ja

— aineistojen arkistointia koskevat maarayk-
set.

Tutkimuksen ennakkosaételyssé on syytad irrot-
tautua tutkittavien autonomiaa loukkaavista
tulkintakdytannoista. Tutkittaville on varattava
mahdollisuus antaa suostumuksensa siihen, et-
ta heiltd keréttyja tietoja kdytetddn mihin tahan-
sa vastuullisen tieteellisen elimen hyvaksymaan
tutkimukseen.

Kaikkein kiireellisin tehtdva olisi, ettd tie-
tosuojavaltuutetun toimisto yhteistyossa tie-
teellisten seurojen kanssa valmistelisi uudet
henkilstietolain soveltamisohjeet, joissa kasitel-
taisiin erikseen lddketieteellistd ja muuta ihmis-
tutkimusta.

Lopuksi on syytd harkita Kansanterveyslai-
toksen tutkimuseettisen tyoryhmaén tehtdvien ja
kokoonpanon tarkistamista, niin ettd erotetaan
toisistaan yhtaalta epidemiologisten ja kédyttay-
tymistieteellisten tutkimusten ennakkotarkastus
ja toisaalta bioldédketieteellisten projektien sisai-
nen valvonta.
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