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Eettisen arvioinnin keskeiset asiat
aineistonhallinnan nakokulmasta

> Tletoturva

« Sailytys, arkaluonteisen aineiston suojaaminen,
tarpeettomien tunnisteiden havitys

> Tutkittavien informointi

> Aineistoa koskevat sopimukset

 Aineistonhallinnan kasikirja: Sopimukset ja
oikeudet (5)
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Aiheet

> Yleista informoinnista
« Merkitys, sisalto, muoto

> Informoinnin osa-alueet
> Esimerkkeja
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Informoinnin merkitys

> Tarkea osa tutkimusaineiston onnistunutta elinkaarta

> Tutkittava:
« Mahdollistaa tietoon perustuvan suostumuksen
« Lapinakyvyys ja luottamus

> Tutkijat:
« Selventaa omia oikeuksia ja velvollisuuksia

> Ulkopuoliset tahot:
« Jalkikateinen dokumentaatio (arkistot, jatkokayttajat)
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Ihmistieteiden eettiset periaatteet

> Tieteellisen tutkimuksen tulee olla avointa ja rehellista: tulokset on
voitava tarvittaessa tarkistaa empiirisista aineistoista

> Huolella jatkotutkimuksiin arkistoidut aineistot vahentavat tarvetta kerata
uusia tutkimusaineistoja ja pieniin vaestoryhmiin kohdistuvaa
tutkimuspainetta

> Tutkimusaineistot sisaltavat ainutkertaista tietoa ihmisista ja heidan
elamastaan

> Eettiset ja lailliset pelisaannot vahvistetaan aineistojen kayttoluvilla ja
kayttoehdoilla



Lainsaadanto

> Henkilotietolaki (22.4.1999/523)
> Hallituksen esitys Eduskunnalle henkilotietolaiksi ja eraiksi
sithen liittyviksi laeiksi (HE 96/1998)

> European Union Article 29 Working Party
« Opinion 15/2011 on the definition of consent
« Opinion 4/2007 on the concept of personal data
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Informoinnin sisalto

> Perustuu huolelliseen etukateissuunnitteluun
« Lahtokohtana aineistonhallintasuunnitelma

> Maaraytyy tutkimuksen erityispiirteiden mukaan
« Arkaluonteisuus
« Tunnisteellisuus

> Keskeiset lahteet;:
e Tutkimusetiikka

« Lainsaadanto
- henkilotietojen suoja
- Immateriaalioikeudet

> Informoinnista voidaan poiketa eraissa tapauksissa
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Informoinnin muoto

> Informointi voi olla kirjallista tai suullista
« Suullisesti toteutetun informoinnin sisalto on kirjattava
muistiin
« Kirjallista informointia voidaan taydentaa suullisesti
> Kirjallista informointia kuitenkin edellytetaan, kun
tiedot ovat arkaluonteisia

> Rekisteriseloste tai tietosuojaseloste laaditaan
kirjallisena
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Tutkittavan suostumus

> Muodostuu tutkijoiden antamasta informaatiosta
ja tutkittavan sithen antamasta vastauksesta

« Huomioitava tutkittavan tekemat valinnat ja varaumat

> Lahtokohtaisesti vapaamuotoinen

 Kirjallinen suostumus on hyva pyytaa, kun tiedot ovat
arkaluonteisia
 Kirjallista suostumusta voidaan kayttaa myos yhdistettaessa
tutkimusaineisto asiakirja—- ja rekisteriaineistoon
> Tutkittavan antama suostumus ei ohita henkilotietolain

(523/1999) 9.1 § :n mukaista tarpeellisuusvaatimusta

Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto | www.fsd.uta.fi



YHTEISKUNTATIETEELLINEN TIETOARKISTO

FINLANDS SAMHALLSVETENSKAPLIGA DATAARKIV
FINNISH SOCIAL SCIENCE DATA ARCHIVE

Informoinnin
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Informoinnin osa-alueet

1) Yhteystiedot

2) Tutkimuksen aihe ja tavoite

3) Aineistonkeruun toteuttaminen

4) Osallistumisen vapaaehtoisuus

5) Tutkimusaineistojen kasittelyn luottamuksellisuus

6) Rekisteri- ja asiakirjatietojen yhdistaminen tutkittavan antamiin
tietoihin

7) Yksityisyys tutkimusjulkaisuissa

8) Tutkimusaineiston jatkokaytosta ja arkistoinnista informoiminen

9) Rekisteriseloste
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> Tutkijoiden yhteystiedot kerrottava aina
- Yhteyshenkilo, kenelta saa tarvittaessa lisatietoja

> Kuka on rekisterinpitaja?

- Mikali tutkimuksessa on useita osapuolia, on
vastuusuhteet maariteltava etukateen

> Lisaksi on usein hyva kertoa

- Tutkimuksen rahoittajat
- Yhteistutkimuksessa eri osapuolten roolit
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> Tutkimuksen nimi ja yleiskielinen kuvaus

alheesta ja tavoitteista

- Valtettava monimutkaista kielenkayttoa ja
erityisterminologiaa

> Mikali tutkimuksen lopullinen sisalto on
epaselva, voidaan informointi tehda
senhetkisten tietojen perusteella
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Aineistonkeruun toteuttaminen

> Minkalaista vuorovaikutusta tutkittavilta odotetaan?
- Haastattelu, ryhmahaastattelu, verkkokysely tms.
- Kuinka kauan osallistuminen kestaa?
- Annetaanko haastattelukysymykset etukateen?
- Onko kyseessa kertatutkimus vai seurantatutkimus?

> Tutkittavien yhteystietojen lahde

> Aineistonkeruussa kaytetyt tekniikat

« Mahdollisesta aanen ja videon nauhoittamisesta kerrottava
tutkittavalle etukateen

> Tarvittaessa sovittava tekijanoikeuksien siirtymisesta
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Osallistumisen vapaaehtoisuus

> Keskeinen lainsaadannollinen ja tutkimuseettinen
vaatimus

> Tutkittaville on hyva kertoa, etta tutkimukseen
osallistuminen tai osallistumatta jattaminen ei vaikuta
heita koskeviin paatoksiin, palveluihin tai kohteluun, kun

1) tutkittavia rekrytoidaan virastosta (esimerkiksi sosiaalitoimen
asiakkaat)

2) tutkitaan laitosoloissa (sairaala, vankila) olevia ihmisia
> Lisaksi tutkittavaa on hyva informoida oikeudesta milloin
vain keskeyttaa tutkimukseen osallistuminen
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Tutkimusaineiston kasittelyn
luottamuksellisuus

> Sisaltaa kolme kokonaisuutta:

1) Kayttotarkoituksen maarittely

2) Tunnisteellisuuden tason maarittely

- Missa muodossa tutkimusaineistoja kasitellaan ?

»  esimerkiksi onko tarkoitus sdilyttaa aaninauha vai pelkastaan siita tehty
litteraatio?

- Mita tunnistetietoja tutkimusaineistoon jatetaan?

3) Tietoturvaan liittyvat nakokohdat

- Organisatoriset toimenpiteet:
»  Yleiskuva tutkimusaineistoa kasittelevasta henkildstosta
»  Vaitiolositoumuksen mahdollinen kayttaminen
- Tekniset ratkaisut:
»  Tutkimusaineiston sailytyspaikka
»  Turvatoimenpiteet luoksepaasyn rajaamiseksi
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Rekisteri- ja asiakirjatietojen
yvhdistaminen tutkimusaineistoon

> Yksiloitava se, mita rekisteri- ja asiakirjatietoja on
tarkoitus yhdistaa

> Kun tiedot ovat arkaluonteisia, edellytetaan

nimenomaista suostumusta ja yleensa kirjallista
muotoa
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Tutkittavien yksityisyys
tutkimusjulkaisuissa

> Tunnistettavuus harvoin valttamatonta

 Tarvetta arvioidaan tapauskohtaisesti
- Esim. asiantuntijahaastattelut

> Edellyttaa asiasta sopimista tutkittavan
kanssa

> Taytta tunnistamattomuutta voi olla joskus
vaikea taata
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Tutkimusaineiston jatkokaytto ja
arkistointi 1/4

> Tilanne 1: tutkimusaineisto on
tunnisteellinen ja arkaluonteinen, ja sita ei
ole tarkoitus kayttaa jatkotutkimuksissa:

"Kun tutkimus on paattynyt ja sen tulokset on
osoitettu oikeellisiksi, tutkimusaineisto
havitetaan.”
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Tutkimusaineiston jatkokaytto ja
arkistointi 2/4

> Jatkokaytosta annettavaan informaatioon on
sisallytettava seuraavat tiedot:

« Tutkimusaineiston arkistointi-/sailytyspaikka
« Tunnisteellisuuden tason maarittely

« Mihin tarkoituksiin sailytettavaa aineistoa
kaytetaan / voidaan luovuttaa

« Tutkimusaineiston jatkokayton hallinnointi
(kayttoluvat ja kayttoehdot)
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Tutkimusaineiston jatkokaytto ja
arkistointi 3/4

> Tilanne 2: tutkimusaineisto arkistoidaan tietoarkistoon
myohempaa tutkimuskayttoa varten

"Tutkimuksen paatyttya tutkimusaineisto arkistoidaan
Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon myohempaa tutkimuskayttoa
varten.”

TAI

l ”..myohempaa tutkimus-, opetus- ja opiskelukayttoa varten”.

> Mikali tutkimusaineisto anonymisoidaan, sen jatkokaytto on
mahdollista ilman informointia. Informointia voidaan silti pitaa hyvan
tavan mukaisena.
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Tutkimusaineiston jatkokaytto ja
arkistointi 4/4

> Yhteiskuntatieteellisen tietoarkiston esite

 Esite taydentaa, el korvaa, tutkijan suorittamaa
Informointia jatkokaytosta

« Mikali informointi suoritetaan muutenkin
verkossa, voidaan esite antaa tutkittavalle
linkkina
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Esimerkkeja
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1. Lomakekysely

Saatekirjeen tai sen liitteena annettavaan tutkimusesitteeseen kirjataan tutkimuksen tekijan yhteystiedot ja annetaan
tietoa tutkimuksesta ja sen tavoitteista. Lisaksi tulee kertoa, mista vastaajien yhteystiedot on saatu.

Osallistumisen vapaaehtoisuudesta, tutkimusaineiston kasittelyn luottamuksellisuudesta, tutkittavien yksityisyydesta
tutkimusjulkaisuissa ja aineiston jatkokaytosta informoidaan esimerkiksi seuraavasti.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Tutkimuksen kattavuuden ja luotettavuuden
kannalta on kuitenkin tarkeaa, etta asiorhin eri tavoin suhtautuvat vastaavat kyselyyn.

Antamanne vastaukset kasitellaan nimettoming ja (uottamuksellisests.

Aineistoa analysordaan tilastollisin menefelmin, eivatka yksittaisen henkilon vastaukset ilmene
tuloksista. Julkaistavat tutkimustulokset ovat tilastomuotoisia taulukoita ja kuviorta.

Annetuista vastauksista muodostettava sahkoinen tutkimusaineisto arkistoidaan pysyvasti
Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon myohempaan tutkimus-, opiskelu- ja opetuskaytioon.
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2. Kvalitatiivinen haastattelu

Informoinnin alkuun lisataan tutkimuksen toteuttajan yhteystiedot seka tietoa tutkimusprojektista. Osallistumisen
vapaaehtoisuudesta, aineistonkeruun toteuttamisesta, aineiston kasittelyn luottamuksellisuudesta, haastatteluotteiden
sisallyttamisesta tutkimusjulkaisuihin ja aineiston arkistoinnista voidaan kertoa esimerkiksi seuraavalla tavalla.

Hazastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista. Haastateltavallz on oikeus milloin vain
keskeyttas osallistuminen tutkimukseen tai kieltaylys vastaamasta hanelle esitetiyyn
kysymykseean.

Haastattelu kestaa 30 minuuttia. Haastattelu nauhoitetaan aaninauhalle, jonka jalkeen
haastattelu kijoitetaan fekstitiedostoksi.

Haastattelun luottamuksellisuus turvaiaan niin, etta siita tehitya danitallennetita kasittelevat
tutkimusapulaiset ja tutkijat allekirjoittavat vaitiolositoumuksen.

Haastattelu kirjataan tekstitiedostoksi ja siing yhteydessa haastateltavien ja haastatteluissa
esille tulevien muiden henkildiden nimet poistetaan tai muutetaan peitenimiksi. Tarvittaessa
muutetaan tal poistetaan myos paikkatietoja fa muita erisnimia {tyopaikkofen tms. nimet).

Azninauha tuhotaan sen jalkeen, kun haastattelu on kirjoitettu tekstitiedostoks:.

Hazastattelussa esille tulleet asiat raportoidaan tutkimusjulkaisuissa tavalla, jossa tutkittavia tai
muta haastattelussa mainittufa yksittdisia henkiloita er voida valittomasti tunnistaa.
Tutkimusjulkaisuthin voidaan sisallytiaa suoria otteita haastatteluista. Niiden yhteydessa
mainitaan haastateltavan sukupuoli, ik3 ja ammatti

Tutkimuksen padtyttya aaninauhoista tehdyt litteroinnit luovutetaan pysyvasts sailytettavaksi
Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon myohempaan tutkimuskayttoon TAl tutkimus-, opetus- ja
opiskelukayttoon.
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3. Kirjoituspyynto

Kirjoituspyynnon alkuun lisataan tutkimuksen toteuttajan yhteystiedot seka tietoa itse tutkimuksesta ja sen
tavoitteista. Lisaksi tutkittavia informoidaan aineistonkeruun toteuttamisesta, tekstiotteiden sisallyttamisesta
tutkimusjulkaisuihin ja aineiston jatkokaytosta esimerkiksi seuraavasti.

Liita kirjortukseess nimesi, asuinkuntasi, tkasi ja ammattisi tai entinen ammattisi. Halutessasi vort
{3hetiad kirjoituksesi nimimerkilla, muttz myos nimimerkilla kirjoittaessasi [aita alkuun tiedot
idsta, sukupuolesta, asuinkunnasta ja ammatista tai entisests ammatista. Tekstin pituudella ei
ole alarajaa. Kirjoituksista ei makseta palkkiota, eika niita palauteta takaisin kirjoittajille

Tuthkimustulosten yhiteydessa kigortuksista julkaistaan esimerkkiotteita. Julkarstavista ofteista
Poistetaan tal muutetaan henkilonimet ja muut valittoman tunnistamisen mahdollistavat nimet
(kuten koulut, tyopaikat [ne) toisiksi. Julkaistavien otteiden yhteydessa mainitaan kirjoittajan
sukupuoli, ikd ja ammatii.

Tuthkimuksen valmistutiua kirjoitukset arkistoidaan Yhteiskuniatieteelliseen tietoarkistoon
mychempaa tutkimusk3yttod varten (TAI tutkimus- opetus-, ja opiskelukayttod varten).
Arkistoituja kijoituksia tutkimusaineistonaan kayttavilta edellytetaan aineisfon k3ytiod koskeva
kirjallinen kayttoehtositoumus. Mikali et halua, etta kifortuksesi arkistoidaan tutkimuksen
paatyttya, kerro se selvasti heti kirjortuksesi alussa. Talloin kirjoituksesi havitetaan yllamainitun
tutkimuksen valmistuttua.
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Miksi aineistonhallintaa ja lg

jatkokayttoa?

Alaikaisten ja vajaavaltaisten
tutkiminen

=~ Tulossa

Kvantitatiivisen datan kasittely

lennus

+Painomuuttujat
Syntaksin kaytto

Aineiston kuvailu ja metadata
= Metadatan
Tutkimu
= Alnelstonkeruuinstrumentti

Aineistonhallinnan suunnittelu

« Aineistonhallintasuunnitelma

6n kuvaus

Tutkittavien informointi

« OSA L: Informoinnin merkitys
~0SA Ll innin sisalts, muoto ja

Kvalitatiivisen datan kasittely

Fyysinen sailytys

nimeéminen ja hallinta

Sopimukset ja oikeudet

= Tekijanoikeus

Tiedostoformaatit ja ohjelmistot

Tunnisteellisuus ja anonymisointi

ymisointi
atiivisen aineiston anonymisointi

Sisallys

28

Lisatietoa: Aineistonhallinnan kasikirja
http://www.fsd.uta.fi/aineistonhallinta/fi/

Tutkittavien informointi

= 05A IZ Informoinnin merkitys

= 054 |1: Informeinnin sisdltd, muoto ja
tutkittavan suostumus

= 05A [l Informoinnin osa-alueet

= Osa IV: Esimerkkejd informoinneista
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