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Forskningsetiska delegationens férslag

1. Etikprévning inom de omraden' som réknas till humanvetenskaperna samt den
organisatoriska referensramen

Det vetenskapliga skapandet bér i férsta hand ske utifran vetenskapssamfundets egen
sjalvkritik och med hjalp av gemensamma etiska spelregler. Fér de omraden som raknas till
humanvetenskaperna féreslar forskningsetiska delegationen ett etikprévningssystem, dar
principen &r densamma som i forskningsetiska delegationens nuvarande anvisningar fran 2002
"God vetenskaplig praxis och handldggning av avvikelser fran den”. Hela vetenskapssamfundet
(universiteten, forskningsinstituten, yrkeshdgskolorna och finansidrerna) har férbundit sig att
folja dessa anvisningar.

I och med den féreslagna reformen kommer férbindelsen aven att innebara att
vetenskapssamfundet &r skyldigt att ordna etikprévning av forskningen pa det sitt som
forskningsetiska delegationen féreslar och med tillampning av de etiska principer som
delegationen utarbetat. Férbindelsemodellen erbjuder en flexibel méjlighet att, utgaende fran
erfarenheterna, vid behov revidera etikprévningssystemet och de etiska anvisningarna.

2. Tillsattande av etiska namnder

Forskningsetiska delegationen foreslar att de universitet och forskningsorganisationer som
férbundit sig att félja anvisningarna ordnar etikprévning pa det satt de finner lampligast. Om
det inte finns existerande organ som kan behandla etiska fragor, kan etiska ndmnder tillséttas
for den enskilda organisationen eller i regionalt samarbete. Samarbetet kan ocksa vara
sprakbaserat.

Forskningsetiska delegationen rekommenderar att regionala namnder tillsétts i synnerhet om
det utdver universitet ocksa finns sma forskningsorganisationer eller yrkeshégskolor inom
regionen. Det ankommer pa universitetens rektorer att ta initiativ till att tillsitta en etisk
namnd.

Eftersom man vid etikprovningen granskar hur forskningen férverkligas, bér det sakerstéllas
att ndmnderna &r sammansatta av personer med god kdnnedom om forskningsomradet och
med bred kunskap om forskningsmetoder, i stéllet fér att alltid valja foéretradare for alla
téankbara ldrodmnen inom det humanvetenskapliga omradet. Om namndens egen sakkunskap
inte racker till for att bedéma riskerna med den planerade forskningen, kan kommittén vid
behov begéra att fa héra en expert inom det vetenskapsomrade som anhallan om utldtande
beror.

Forskningsetiska delegationen finner det viktigt att separat ersattning inte begars for de
utldtanden som avges. Ndmndarbetet kraver dock arbetstid och penningresurser. Det &r inte
forskningsetiska delegationens uppgift att féresla en finansiell 6sning fér systemet. Det kan
namnas att en del av sekreterarna i de etiska namnder som tillsatts med stéd av lagen om
medicinsk forskning ar anstallda i huvudsyssla.

En etisk namnd kan vid behov begéra utlatande av en utomstdende expert om den planerade
forskningen ingriper i den undersokta personens fysiska integritet och namndens egen
sakkunskap inte racker till fér att bedéma eventuella risker.

! Till humanvetenskaperna raknas har de humanistiska och samhallsvetenskapliga omradena och
dessutom beteendevetenskaperna, vardvetenskap, halsovetenskap samt gymnastik- och
idrottsvetenskaplig och all forskning som anvander sig av samhalls- och beteendevetenskapliga metoder.



3. Etikprévningens omfattning

Forskningsetiska delegationen anser att féljande forskningskonstellationer, som p& nagot sétt
innefattar véxelverkan med de manniskor som undersdks, bér prévas pa forhand:

1. Forskningen ingriper i forskningspersonernas fysiska integritet,

2. Forskningen avviker fran principen om informerat samtycke (prévning
forutsatts dock inte for forskning i offentliga och publicerade
handlingar, register- och dokumentmaterial och arkivmaterial),

3. Forskningen bedrivs inte inom ramen fér den normala verksamheten
vid en enhet for férskolepedagogik eller skola. Forskningen riktar sig
mot barn under 15 ar och vardnadshavaren har inte gett sitt sérskilda
samtycke eller informerats och vardnadshavaren har darfor inte
modjlighet att forbjuda barnet att delta i undersdkningen,

4. Forskning dar forskningspersonerna utsatts fér exceptionellt kraftiga
pafrestningar, vars eventuella faror bér prévas av speciell expertis
(t.ex. forskning som innehaller vald eller pornografi),

5. Forskning som innehaller risk fér att forskningspersonerna utsatts for
|&ngvarig psykisk pafrestning som gar utdver vardagslivets granser
(trauma, depression, sdmnléshet),

6. Forskning som nar den genomfdrs kan innebdra hot mot
forskningspersonernas sdkerhet (t.ex. forskning som berér
familjevald).

Dessutom kan en forskare begéra utldtande av en etisk ndmnd om forskningsobjektet,
finansidren eller en samarbetspartner férutsatter det eller om forskaren planerar att publicera
forskningsresultaten i en vetenskaplig tidskrift som forutsatter etikprévning.

Etikprévningen 6verfor inte forskarens ansvar for forskningen och resultaten pa den etiska
namnden.

Vilken etisk namnd som behandlar arendet bestdms enligt var forskaren arbetar.

Forskningsetiska delegationen foreslar att de etiska ndmnderna fér humanvetenskaper som nu
tillsatts ocksa ska préva humanvetenskaplig forskning som bedrivs inom verksamhetsenheter
for halsovarden, vilken enligt forskningslagen inte klassificeras som medicinsk forskning.

Etikprévningen ar avsedd for forskningsarbete som utférs efter grundexamen. De som
handleder l&rdomsprov som ingar i grundexamen ansvarar for att etiska principer iakttas. Om
ett lardomsprov som ingar i grundexamen enligt planerna ska genomféras pa ett sitt som
faller inom kategorin for forhandsprévning av forskningens upplaggning, ska studeranden sdka
féorhandsprévning av en etisk namnd tillsammans med sin handledare.

4. De etiska namndernas arbete

De etiska principer som forskningsetiska delegationen har utarbetat ar de riktgivande
utgangspunkterna fér den prévning som utférs av de humanvetenskapliga ndmnderna.

De etiska ndmnderna ger utldtande om huruvida den planerade forskningen &r etiskt
godtagbar. Det egentliga tillstandet till att bedriva forskningen ges av den organisation som
undersdkningen berdr. Samtycke till deltagande i forskningen ges av de enskilda
forskningspersonerna.

Om forskaren inte godkanner andringsférslagen i namndens betdnkande har han/hon mdjlighet
att begéra utldtande av forskningsetiska delegationen.

Forskningsetiska delegationen anser det viktigt att arbetet i de ndmnder som tillsatts &r sa
dppet som méjligt, dock med beaktande av offentlighetslagen. Ddrmed undviker man ocksa
stora skillnader i linjedragning mellan olika regionala namnder. Delegationen rekommenderar



att ansdkningarna om utlatande som niamnderna far samt de utldtanden de gett publiceras pa
namndernas egna webbplatser.

Forskningsetiska delegationen utarbetar ett modellformular at ndmnderna for deras
utldtanden.

Néamnderna kan utdver etikprévningen aven inkludera andra uppgifter som de anser
ndédvandiga i sin arbetsbeskrivning, till exempel en koordinering av utbildningen i
forskningsetik.

5. Forskningsetiska delegationens 6vriga férslag

1. Férslag om att vidta atgarder for att bereda en dndring av lagen om medicinsk forskning
sa att lagen skulle gélla all vardvetenskaplig forskning som innebér inverkan pa
méanniskans fysiska integritet. Vidare féreslas att den person som ansvarar fér forskningen
kan vara en vetenskapligt kompetent specialist &ven pa ndgot annat omréde &n medicin
eller odontologi.

2. Foérslag om att vidta atgérder for att &ndra lagstiftningen sa att den rétt som bade
Finlands grundlag och FN:s barnkonvention garanterar barn att enligt sin utvecklingsniva fa
paverka fragor som géller dem sjélva tillgodoses dven da det géller barnets deltagande i
forskning.?

3. Forskningsetiska delegationen rekommenderar att utbildningen i forskningsetik starks
och etableras inom den grundlaggande undervisningen och forskarutbildningen. Vikten av
etikutbildning har upprepade ganger kommit fram i forskningsetiska delegationens interna
diskussioner, i vetenskapssamfundets respons till delegationen, i forskarnas inldgg pa
seminarier som gallt etikprévning och i tidningsartiklar. De interna etiska principerna inom
vetenskapen och en god vetenskaplig praxis kan ldras ut pa olika kurser. De
humanvetenskapliga etiska fragorna géller dock i hég grad ocksa relationen till
forskningspersonen och eventuella féljder av publicerade forskningsresultat. Darfor vore
det skal att - utéver speciella kurser - pa ett naturligt satt inkludera undervisning i etik
inom dessa omraden som en del av metodundervisningen och handledningen av
[drdomsprov.

Eftersom de etiska fragorna inom den humanvetenskapliga forskningen &r oférutsdgbara
och situationsbundna, bér man i synnerhet i forskarskolorna se till att det fér forskarna
ordnas méjligheter att diskutera etiska problem tillsammans med b&de erfarna forskare och
andra som deltar i forskarskolan.

4. Forskningsetiska delegationen anser det viktigt att det i slutet av 2011 g6rs en sarskild
bedémning av hur det féreslagna systemet och de givha anvisningarna om etikprévning har
fungerat och vilka eventuella problem som har uppstatt. Fér bedémningen bér det
insamlas uppgifter om nd&mndernas sammanséttningar och verksamhet. Fran
ansékningarna om utldtande bér insamlas grunddata 1) enligt vetenskapsomrade, 2) om
orsaken till begdran om utlatande, 3) om det huvudsakliga s&ttet att samla in material och
4) om ansdkningar som gatt till férnyad behandling och de &ndringar som nadmnden
foreslagit i dem jamte motivering. Forskningsetiska delegationen utarbetar ett utkast till en
blankett for insamling av uppagifter.

2 Se aven Liisa Nieminen, Lapset tutkimuskohteena: Kuka paattaa lapsen osallistumisesta tutkimukseen?,
Lakimies 2/2009, s. 226-253.



Forskningsetiska delegationens etiska principer
ETISKA PRINCIPER FOR FORSKNINGSOMRADEN SOM RAKNAS TILL HUMANVETENSKAPERNA

Vid all forskning bér forskningsetiska delegationens anvisningar “God vetenskaplig praxis och
handlaggning av avvikelser fran den” (2002) iakttas.

De etiska principerna foér forskning som raknas till humanvetenskaperna indelas i tre
delomraden:

1. Respekt for den undersdkta personens sjalvbestammanderatt,
2. Undvikande av skador och

3. Personlig integritet och dataskydd

1 FORSKNINGSPERSONERNAS SJALVBESTAMMANDERATT

1.1 Frivilligt deltagande

Deltagande i forskning ska vara frivilligt och basera sig pa tillracklig information. Avvikelse fran
principen om frivilligt samtycke kan géras nar man forskar i publicerade och offentliga
handlingar samt arkivmaterial. Forskning som gérs i myndigheternas register- och
dokumentmaterial utan forskningspersonernas samtycke styrs av lagstiftningen.

Forskningspersonen kan ge sitt samtycke muntligt eller skriftligt eller sa kan hans eller hennes
beteende i 6vrigt tolkas sa att han eller hon uttryckt sitt samtycke till forskningen. Om
forskningspersonen till exempel gar med pa en begédran om intervju eller svarar pa en gallup
eller ett frageformul&r har han/hon gett sitt samtycke till forskningen.

I institutionsférhallanden (fangelser, barnskyddsinstitutioner, sjukhus, alderdomshem o.d.) &r
det viktigt att fa ett frivilligt samtycke av alla som underséks. Nar saken bedéms ska
uppmarksamhet ocksa féstas vid forskningens natur: hur personliga saker gar forskningen in
pa (behovet av integritetsskydd). Om forskningen ingriper i den personliga integriteten, &r det
sarskilt viktigt att sékerstélla att samtycket ar dkta. Overhuvudtaget ar det viktigt att beakta
de grundlaggande rattigheterna.

N&r forskningen ingriper i forskningspersonernas fysiska integritet maste samtycke alltid
begéras skriftligt eller pa nagot annat bevisligt satt, med undantag om forskningspersonen
sjalv motsatter sig det. Till exempel en person som har aids vill nédvandigtvis inte alltid att
hans eller hennes namn registreras i ett skriftligt samtycke.

Samtycket kan vara specificerat eller allméant. Allmant samtycke géller d3 det &r fraga om
allmanna principer fér forskningen. Allmant samtycke kan ocksa férenas med villkor om i
vilken form materialet lagras och arkiveras och pa vilka villkor det far anvéndas i framtida
forskning.

D& uppgifter som undersékningspersonen gett kombineras med myndigheters registeruppgifter
ska undersdkningspersonen ges specificerade uppgifter om de register som anvands i
undersdkningen.

Specificerat samtycke géller d@ namnuppgifter anvénds i undersékningen. Specificerat
samtycke kan vara motiverat da det &r oméjligt att anonymisera materialet och da arkivering
av identifierbart material for fortsatt forskning skulle innebédra en uppenbar oldgenhet fér
forskningspersonen.

Forskningspersonen har ratt att nar som helst avbryta sin medverkan i undersékningen, men
det betyder inte att de uppgifter han eller hon har [amnat fram till dess (intervjuer o0.d.) inte
langre kan utnyttjas i forskningen.



1.2 Sjalvbestammanderétt och forskning som géller minderariga

Enligt 6 § 3 mom. i Finlands grundlag ska barn bemdtas som jamlika individer och de ska ha
ratt till medinflytande i fragor som géller dem sjalva enligt sin egen utvecklingsniva. Samma
ratt garanteras ocksa i artikel 12 i FN:s barnkonvention. A andra sidan har vardnadshavaren
enligt 4.1 § i lagen angdende vardnad om barn och umgangesratt (361/1983) ratt att
bestdmma om barnets personliga angeldagenheter. Det ar inte alltid helt enkelt att férena detta
med ovan namnda principer i grundlagen och barnkonventionen. Forskningsetiska
delegationen fdreslar darfoér att lagstiftningen preciseras till denna del.

I praktiken kan man inte utga ifran att forskarna, nar de underséker minderariga, alltid ska
vara tvungna att begara vardnadshavarens sarskilda samtycke. Fér det férsta ska barnet i
enlighet med ovan ndmnda principer ha rétt till medinflytande, enligt sin utvecklingsniva, i
fragor som géller barnet sjalvt. For det andra finns det situationer dér det rader vérde- och
intressekonflikter mellan vardnadshavaren och den minderariga. Om man i sddana situationer
maste fraga vardnadshavaren om tillstand kan det férsvara méjligheten att erhalla ett
heltdckande forskningsmaterial om minderarigas férhallanden och beteende. Detta begrénsar
den frihet som grundlagen garanterar forskningen. For det tredje finns det forskning som inte
ar forenad med nagra risker och dar det i praktiken &r svart att fraga vardnadshavaren om
tillstand.

1.3 Aldersgranser for sjalvbestdmmande

Forskning som bedrivs i skolor och verksamhetsenheter fér férskolepedagogik kan ofta
genomfdras som en del av enhetens och skolans normala arbete. Forskaren behéver inte
begéra vardnadshavarens tillstdnd fér att genomfdéra undersékningen om férestandaren fér
verksamhetsenheten eller skolans rektor bedémer att forskningen producerar kunskap som ar
nyttig for institutionen och undersékningen kan genomféras som en del av enhetens eller
skolans normala verksamhet. Exempelvis observation, omfattande blankettundersékningar och
dppna intervjuer, dar man for forskningsandamal inte bevarar identifierbara personuppgifter
(namn, personbeteckning, adress), kan genomfdras utan foraldrarnas eller en annan
vardnadshavares sarskilda samtycke. I andra fall ska vardnadshavaren informeras om
forskningen.

N&r minderariga undersoks utanfér en verksamhetsenhet fér forskolepedagogik och skolan
maste forskarna sjélva bedéma nar det &r motiverat att fraga efter sarskilt samtycke eller
informera vardnadshavaren om forskningen, sa att vardnadshavaren har méjlighet att férbjuda
barnet att delta. Forskning som géller barn under 15 &r kan bedrivas utan vardnadshavarens
sarskilda samtycke eller utan att denne informeras, nar det &r motiverat med avseende pa 1)
forskningspersonernas alder och utvecklingsniva, 2) forskningsdmnet och genomférandet eller
3) det efterstravade behovet av information. Etikprévning ska gdéras betraffande forskning
som gaéller barn under 15 3r ifall forskaren inte begart vardnadshavarens samtycke till att
genomféra forskningen eller inte informerat vardnadshavaren om forskningen.

Forskarna maste alltid respektera de minderarigas sjalvbestdmmanderatt och principen om
frivillighet att delta i undersdkningen oberoende av om forskaren fatt vardnadshavarens
tillstand till forskningen eller inte.

1.4 Information till forskningspersonerna

Hur detaljerad information som ges forskningspersonerna ar beroende av sattet att skaffa
uppgifter. Vid observation, intervjuer eller utskick av enkater beskrivs forskningstemat fér
forskningspersonerna och man berattar vad ett deltagande i forskningen konkret betyder och
hur 18ng tid det tar.

Den information som ges om undersdkningen borde innehdlla atminstone féljande: 1.
forskarens kontaktuppgifter, 2. forskningstemat, 3. det konkreta genomférandet av



materialinsamlingen och den beraknade tidsatgangen, 4. hur det insamlade materialet ska
anvandas, sparas och utnyttjas i fortsattningen och 5. att deltagandet &r frivilligt.

Forskningspersonen kan ocksa begéra tilldggsinformation om forskningen och forskaren kan pa
férhand férbereda sig pa att 1amna sadan information. Informationen kan gélla t.ex. 1)
forskningens vetenskapliga eller teoretiska infallsvinklar, 2) hur konfidentiella uppgifter i
forskningsmaterialet skyddas och var forskningsmaterialet arkiveras efter att forskningen
slutférts, 3) hur och nar forskningsresultaten har planerats att publiceras.

Vid experimentell forskning maste det ges tillrécklig information om arrangemangen. De
varierar betydligt mellan vetenskapsomradena. I varje enskilt fall &r det forskarens uppgift att
faststalla vad som ar tillracklig information i enlighet med anvisningarna fér det egna
vetenskapsomradet.

Om forskningen ingriper i forskningspersonernas fysiska integritet bér man i
féorhandsinformationen i tillampliga delar iaktta de anvisningar som getts med stéd av lagen
om medicinsk forskning.

Oberoende av sattet att samla in material maste forskningspersonernas fragor som beror
tilldggsinformation besvaras sanningsenligt. Forskarna maste utbildas i att svara pa fragor. I
vissa undersékningar, t.ex. sadana som baserar sig pa deltagande observation, férdjupas
relationen mellan forskaren och forskningspersonerna med tiden. Da &r det ocksa naturligt att
efter hand ge allt noggrannare information om forskningens mal och innehall.

1.5 Undantag frén informerat samtycke: utldtande ska begéras av en etisk ndmnd

D3 man avviker fran principen om informerat samtycke behévs alltid ett férhandsutlatande
fran den forskningsetiska namnden.

Det &r méjligt att avvika fran principen om informerat samtycke om férhandsinformationen
skulle snedvrida forskningsresultaten. Av principsak ar det synnerligen viktigt att
maktutdvning kan studeras ocksa utan tillstand av de makthavande. Det finns ocksa grupper
och subkulturer som forskaren med tanke pa sin egen sékerhet inte kan ndrma sig pa nagot
annat satt an under tackmantel.

Insamlingen av forskningsmaterial kan avvika fr@n principen om samtycke baserat pa
information pa manga olika satt:

1) De som undersdks ges all nédvandig information, men deltagandet &r inte frivilligt (t.ex.
undersdkning av en varnpliktsstuga som baserar sig pa deltagande observation, eller
observation av en arbetsprocess dar foretagsledningen ger tillstand till forskningen),

2) Den som undersdks kan ges bristféllig eller vilseledande information. Till exempel
presenterar forskaren sig inte som forskare, men ger inte heller vilseledande information
(exempelvis observation pa sjukhusets poliklinikmottagning eller observation tillsammans med
en polispatrull). Forskaren kan ocksad upptrada under vilseledande téckmantel (t.ex. kan
forskningspersonerna vilseledas i ett faltexperiment som galler diskriminering) eller
3) Forskaren presenterar sig som forskare, men ger vilseledande information om innehallet i
forskningen.

For observation pa offentlig plats behdvs inte forskningspersonernas samtycke, och inte heller
utldtande av en etisk kommitté. Teknisk inspelningsutrustning kan anvéndas pa allman plats
om principerna om personlig integritet och dataskydd iakttas nar materialet anvénds, sparas
och arkiveras.



2 UNDVIKANDE AV SKADOR

En viktig uppgift fér den historiska och samhallsvetenskapliga forskningen ar att producera
kunskap om missférhallanden i de samhalleliga institutionerna och i maktutévningen i
samhallet.

Forskningen kan eventuellt férorsaka olédgenheter for forskningspersonerna i samband med att
materialet insamlas och sparas och nar undersékningen publiceras.

2.1 Undvikande av psykiska olagenheter

For att undvika psykiska olagenheter bor forskningspersonerna bemdtas med respekt och
forskningspublikationerna bér skrivas pa ett satt som tar hansyn till dessa personer.

Forskningspersonerna bestéammer i férsta hand gréanserna for vad som ar kansligt och privat i
fraga om de teman som undersékningen berér. Da forskningspersonerna pa forhand fatt
information om vilka teman som kommer att behandlas, har de genom sitt samtycke visat att
de vill delta i forskningen och att de ar medvetna om undersdkningens teman och hur den
genomfdrs. Da forskningspersonerna deltar i undersékningen genom att skriftligen berétta sina
erfarenheter eller svara pa en enkét reglerar de sjélva sitt deltagande genom att undvika
teman och fragor som de upplever som skadliga och menliga.

Manniskor upplever saker och ting pa olika satt. Samma undersdkningsfragor eller
forskningsteman kan vacka olika reaktioner hos olika manniskor. Forskningssituationer dar
olika sidor av manniskolivet behandlas kan och far inbegripa samma slags psykiska belastning
och kansloupplevelser (besvikelse, gladje, sorg, hat, skam, frustration osv.), som i
vardagslivet.

Nar forskningen inbegriper vaxelverkan med forskningspersonerna (deltagande observation,
experimentell forskning, intervjuer) bér man férhalla sig artigt till dem och respektera deras
manniskovarde.

Forskaren bor se till att frivillighetsprincipen tillgodoses aven i forskning som inbegriper
vaxelverkan. Om forskningspersonen ar generad, besvarad, uttrycker radsla eller ar fysiskt
trott kan det vara en tillracklig orsak for forskaren att inte fortsatta med undersékningen, @aven
nar forskningspersonen inte med ord direkt uttrycker sin vagran. Sarskilt viktigt &ér det att
under forskningsprocessen férsakra sig om forskningspersonernas frivillighet nar man
undersdker méanniskor i anstaltsférhallanden (sjukhus, fiangelser, skolhem, alderdomshem
osv.). Man kan undvika onédig psykisk belastning genom att pa férhand testa hur lange
forskningspersonerna maste delta i undersékningen.

2.2 Undvikande av ekonomiska och sociala olagenheter

Eventuella ekonomiska och sociala olagenheter fér forskningspersonerna ar mest sannolika om
man i forskningen inte iakttar de etiska principerna om personlig integritet och dataskydd. I
enlighet med normerna bor forskaren nar han/hon anvander och sparar konfidentiella uppgifter
vara omsorgsfull och systematisk. Dessutom bér forskaren iaktta sekretess i fraga om
forskningspersonernas personuppgifter (se etiska principer fér personlig integritet och
dataskydd).

Forskningspublikationer kan ibland ha skadliga féljder for forskningsobjektet. Risken fér skador
&r stor nér resultaten framstélls pa ett kritiserande, fordomsfullt eller respektldst satt. Man kan
ocksa fororsaka skada genom att publicera resultat som eventuellt pa felaktiga grunder
stamplar forskningsobjektet om forskningen inte grundar sig pa en systematisk analys av ett
heltackande material.

Forskaren bér undvika att forskningspublikationen eventuellt férorsakar forskningsobjektet
skada och oldgenhet. Normen far dock inte vara till hinder fér publicering av forskningsresultat
dven om resultaten sannolikt inte till alla delar &r angendma fér dem som &r féremal for



forskningen. Forskarens uppgift ar att producera ny kunskap utan radsla for att auktoriteter
eller andra som &r féremal foér forskningen ska bli férargade. Framfor allt forskning i
maktutdvning och samhaéllsinstitutioners verksamhet far inte begrénsas pa den grunden att
resultaten kan medféra olagenheter for forskningspersonerna. Den vetenskapliga friheten
tillgodoses bast nar forskningen bedrivs omsorgsfullt och systematiskt och resultaten
publiceras med saklig argumentering och belyses rattvist ur olika synvinklar. Forskarna och
publikationernas redaktioner ansvarar for att forskningspublikationerna ar etiskt riktiga.

2.3 Forskning som &r férenad med risk for oldgenheter: utldtande ska begéras av en etisk
namnd

Sadan forskning ska prévas pa férhand dar eventuella oldgenheter inte kan bedémas av
forskningspersonerna och sadan forskning som kan férorsaka oldgenheter som gar ut éver
normalt vardagsliv. Det galler forskning som 1) ingriper i den understkta personens fysiska
integritet eller som 2) ar férenad med en strévan att paverka forskningspersonernas beteende
pa ett sadant sitt att beddmningen av eventuella oldgenheter férutsatter sakkunskap eller dar
3) de som undersoks utsatts for exceptionellt kraftiga pafrestningar (t.ex. vald eller
pornografi). Dessutom prévas pa férhand forskning som forskaren sjalv bedémer &r férenad
med en risk for 1angvarig psykisk oldgenhet fér forskningspersonerna och som éverskrider
granserna for ett normalt liv (trauma, depression, sémnldshet), eller forskning som nar den
genomfors kan utgéra en sdkerhetsrisk for forskningspersonerna (t.ex. forskning som berér
familjevald).

3 PERSONLIG INTEGRITET OCH DATASKYDD

Integritetsskyddet hor till de rattigheter som ar garanterade genom Finlands grundlag och ar
ocksa en viktig forskningsetisk princip. Dataskyddet &r den viktigaste delen av
integritetsskyddet med tanke pa forskningsmaterialets insamling och anvéndning och
publiceringen av resultaten.

De forskningsetiska principerna gallande integritetsskyddet indelas i tre delar: 1) hur
forskningsmaterialet ska skyddas och hallas konfidentiellt 2) huruvida forskningsmaterialet ska
sparas eller férstéras och 3) forskningspublikationer. Utgangspunkten fér normerna &r en
stravan att samordna det konfidentiella och principen om vetenskaplig 6ppenhet.

Principerna om integritetsskyddet tilldmpas inte pa offentligt material som &r allmant
tillgangligt och pa publicerade data, som kan gélla enskilda personer och deras agerande inom
politik, naringsliv, kultur och som myndighetspersoner. Anvisningar om integritetsskydd och
principer om dataskydd ska dock iakttas i fraga om rattegangs- och domstolshandlingar.

Bestammelser om anvandningen av material férsett med identifikationer ingar i
personuppgiftslagen (523/1999). Enligt lagens 3 § avses med personuppgifter “alla slags
anteckningar som beskriver en fysisk person eller hans egenskaper eller levnadsférhallanden
som kan hanféras till honom sjalv eller till hans familj eller nagon som lever i gemensamt

hushall med honom”. 3

Enligt huvudprincipen i lagen &r anvandningen av personuppgifter tilldten med den undersékta
personens samtycke. Grundprincipen nar det galler insamling och férvaring av identifierbara
uppgifter ar att de ar ndédvandiga for forskningen. De ska inte samlas in och sparas i onddan.
Na&r forskningsmaterial kan analyseras pa ett rationellt satt utan identifikationer och det inte

3 1 frdga om identifikation &r den viktigaste fragan om en enskild person kan identifieras latt och utan
oskéliga kostnader. Man har traditionellt gjort en konceptuell atskillnad mellan forskningsmaterial dar
informationen ar direkt eller individualiserad och indirekt identifikation. Direkta identifikationsuppgifter ar
namn, adress, personbeteckning, fodelsedatum, en persons rdst och bild. Indirekt identifikation ar till
exempel hemort och boningsort, utbildning, arbetsplats och familjens utbildning.
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finns nagra forskningsmassiga orsaker for att spara identifierbara uppgifter, bereds en version
av materialet som enbart innehaller oidentifierbara uppgifter fér forskningsbehov. Denna
version sparas for fortsatt forskning.

Material som ar férsett med identifikationer kan insamlas och anvandas nar det &r
vetenskapligt &ndamalsenligt. Med den undersékta personens samtycke kan materialet sparas
for fortsatt forskning dven med identifikationer. Inom viss humanvetenskaplig forskning kan
det vara motiverat att anvanda identifierbara uppgifter och darfér ar det viktigt att de sparas.
Det kan finnas behov av att analysera materialet eller kontakta forskningspersonerna i
framtiden. Materialet kan ocksa sparas pa grund av sin historiska och kulturella betydelse. Allt
material som beskriver sin samtid kan ha en historisk och kulturell betydelse.

3.1 Skydd av forskningsmaterial och dess konfidentialitet

Skyddet av material som innehaller identifierbara uppgifter bér planeras omsorgsfullt.
Forskningspersonernas integritetsskydd far inte &ventyras genom att materialet sparas pa ett
vardslost sitt eller genom oskyddade elektroniska éverféringar.

Datasékerhetslésningar rérande material som innehaller identifierbara uppgifter innefattar
beslut om var pappersmaterialet sparas, i vilket skede onddiga uppgifter forstors eller hur de
sparas och arkiveras for fortsatt forskning. Samtidigt avgérs hur identifierbart elektroniskt
material skyddas (sékerhetskopiering, anvandarnamn, vid behov anvéndning endast pa
datorer som saknar internetkontakt), och i vilken man identifikationerna avlagsnas eller sparas
tillsammans med material som ska analyseras.

Vid behov kan det forutsattas att forskare och annan forskningspersonal som anvander
material med identifierbara uppgifter undertecknar en sekretessférbindelse. Forskningsledaren
eller den ansvariga forskaren ansvarar for att de skriftliga forbindelserna blir gjorda. Aven nar
skriftliga forbindelser inte anvands ar den som anvander forskningsmaterialet bunden av
sekretessen gallande de identifierbara uppgifter som finns i materialet.

Nar forskningspersonernas enskilda personuppgifter inte behdvs for att analysera sjalva
materialet och nér det inte finns ndgon forskningsmassig orsak att spara uppgifterna, ska
pappersmaterial med identifierbara uppgifter forstéras och motsvarande material i elektronisk
form raderas, andras eller forenklas. De identifierbara uppgifter som sparas for fortsatt kontakt
med forskningspersonerna skyddas och sparas separat fran det material som ska analyseras.

Nar forskningsmaterialet utgérs av en myndighets dokument och registerhandlingar och
forskningspersonerna sjélva inte har tillfragats om tillstdnd, bor savél identifierbara som
kansliga uppgifter forstoras genast nar de inte langre behdvs fér forskningen.

Forskningsmaterialets konfidentialitet grundar sig pa begransningar i bearbetningen,
anvandningen och sparandet av det. Forskningsmaterial far inte anvandas och utldmnas i
annat syfte &n for forskningsandamal. Sarskilt férkastligt &r det att yppa uppgifter som ingar i
forskningsmaterialet eller dverlamna uppgifter pa ett sddant satt att det kan paverka
bedémningen eller bemdtandet av enskilda forskningspersoner eller deras stallning.
Forskningsmaterial far inte utldmnas till massmedia eller fér kommersiella &ndamal.

Integritetsskyddet ar en grundlaggande rattighet som uttryckligen skyddar medborgarna mot
atgarder fran den offentliga maktens sida. Forskarens uppgift ar att producera vetenskap for
att man ska forsta saval de sociala problemen som samhéllet och kulturen i stort. Till uppgiften
hor inte att avsldja enskilda forskningspersoners angelagenheter fér myndigheterna. Som
exempel raknas brottsuppgifter som kansliga uppgifter och anvandningen av dem i forskningen
styrs och begransas av forskarens tystnadsplikt. Uppgifter i forskningsmaterialet som galler
enskilda forskningspersoner far inte avsldjas for skattemyndigheterna, de sociala
myndigheterna eller polisen.



11

Ett undantag fran tystnadsplikten &r skyldigheten fér alla medborgare att anmala grova brott
som &r under utférande och som fortfarande skulle kunna férhindras.* Det vasentliga har &r
mojligheten att forebygga brott. Forskaren har ingen skyldighet att avsléja uppgifter om redan
begangna brott, om inte detta samtidigt kan bidra till att férhindra ett allvarligt brott som &r
under utférande.

Enligt 25 § i barnskyddslagen (417/2007) kan tystnadsplikten asidoséattas om forskaren i sitt
forskningsarbete far “vetskap om ett barn vars behov av vard och omsorg, omstéandigheter
som aventyrar barnets utveckling eller eget beteende férutsatter att behovet av barnskydd
utreds”.” Den primara utgangspunkten i forskarens arbete &r att trygga det konfidentiella och
halla sig till forskarrollen. Nar barn och ungdomar undersdks ska forskaren respektera deras
egen asikt, ifall de &r tillrdckligt mogna att uttrycka en. Om forskaren med stéd av
barnskyddslagen beslutar att géra anmalan hor det till god sed att informera de berdrda
forskningspersonerna om att en sddan kommer att goras.

3.2 Spara eller forstora forskningsmaterial

Det ar inte alltid mdjligt att reproducera humanvetenskapliga undersékningar, men
vetenskapssamfundet bér ha méjlighet att vid behov verifiera forskningsresultaten utgaende
fran det material som har analyserats i undersékningen. Oppenhet &r en viktig del av
vetenskapen och aven en forutsattning fér att kunna testa en undersdknings vetenskapliga
varde och géra en kritisk bedémning. Oppenheten &r samtidigt ett villkor fér vetenskapliga
framsteg.

Material som arkiverats omsorgsfullt for fortsatt forskning minskar behovet av att i onédan
samla in forskningsmaterial som innehaller identifierbara uppgifter. Arkivering minskar ocksa
pressen pa att underséka sma befolkningsgrupper. Sarskilt viktigt ar det att for fortsatt
forskning arkivera kulturellt, historiskt och vetenskapligt betydande forskningsmaterial.

Man sérjer for integritetsskyddet genom att vid behov vidta atgérder for att anonymisera
materialet och reglera den fortsatta anvéandningen av materialet.

D3 det &r motiverat att ta bort identifierbara uppgifter i material som sparas fér fortsatt
anvandning, syftar atgarderna till att den som i fortsattningen anvander materialet inte
omedelbart kan identifiera enskilda undersdkta personer. Férutom personliga uppgifter (namn,
adress, personbeteckning) kan indirekta uppgifter (arbetsplats, skola, boningsort, alder, yrke
osv.) tas bort eller omskrivas i det material som arkiveras.

4 Strafflagen (563/1998) 15 kap. 10 §: "Den som vet att folkmord, férberedelse till folkmord, brott mot
manskligheten, grovt brott mot manskligheten, krigsforbrytelse, grov krigsforbrytelse, brott mot férbudet
mot kemiska vapen, brott mot férbudet mot biologiska vapen, @ventyrande av Finlands suveranitet,
landsférraderi, grovt landsforraderi, spioneri, grovt spioneri, hogférraderi, grovt hogforraderi, valdtakt,
grov valdtakt, grovt sexuellt utnyttjande av barn, mord, drap, drdp under férmildrande omstandigheter,
grov misshandel, rdn, grovt ran, ménniskohandel, grov manniskohandel, tagande av gisslan, grovt
sabotage, grovt aventyrande av andras halsa, karnladdningsbrott, kapning, brott enligt 34 a kap. 1 § 1
mom. 3 punkten som begatts i terroristiskt syfte, grov miljéférstoring eller grovt narkotikabrott &r pd
farde, men underldter att i tid medan brottet &nnu kan férhindras underrétta myndigheterna eller den
som hotas av brottet, ska, om brottet eller ett straffbart férsok dartill sker, for underlatenhet att anmala
grovt brott démas till boter eller fangelse i hogst sex manader.”

> I detta sammanhang se dven Europeiska manniskorattsdomstolens dom, 2.12.2008 (Juppala mot
Finland).
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Forskningspersonernas integritetsskydd tillgodoses genom att det utarbetas noggranna villkor
for den fortsatta anvandningen av materialet. Materialet far anvéndas endast for
forskningsdndamal. Dessutom bér det stéllas krav pa att den som anvdnder materialet i
fortsattningen férbinder sig att félja anvandningsvillkoren och iaktta eventuell tystnadsplikt.

D3 material som innehaller identifierbara uppgifter &r kénsligt, inte kan anonymiseras, och
forskningspersonerna inte har gett sitt tillstand till att materialet sparas, ska det forstéras efter
att forskningen slutférts. Om materialet ar av vetenskapligt varde och historiskt unikt, séks
tillstand for arkivering fran Riksarkivet.

3.3 Integritetsskyddet i forskningspublikationer

Till skillnad fran forskningsmaterial ar forskningspublikationer tillgangliga for alla. Behovet av
integritetsskydd i publikationer bedéms alltid fran fall till fall.

I de flesta undersékningar ar det inte andamalsenligt att i de publicerade resultaten presentera
de undersdkta med namnuppgifter sa att de kan identifieras. Resultaten fran kvantitativa
undersdkningar presenteras som statistik och darmed blir det inte méjligt att identifiera
enskilda personer, trots att materialet innehaller identifierbara uppgifter.

I forskningspublikationer som bygger pa kvalitativt material bér direkta utdrag ur materialet
bedémas separat utgaende fran méjligheten till identifiering: vilka indirekta identifikationer
(arbetsplats, skola, boningsort, alder, yrke osv.) lamnas kvar i utdraget, vilka skrivs om och
vilka uteldmnas helt och hallet.

Nar man undersdker en organisation eller andra sociala aktdrer (institutioner, foreningar,
arbetsplatser, offentliga organisationer osv.) avgdrs fran fall till fall savél forskningsobjektets
som de enskilda undersdktas identifierbarhet. De personer som undersdks deltar i allmanhet i
forskningen som enskilda féretradare for sin sociala eller yrkesmassiga stallning. Anonymitet i
forskningspublikationen férhindrar dock inte nédvandigtvis att personerna identifieras av dem
som kanner till verksamheten hos den enhet eller organisation som &r féremal for forskningen.
Forskningspersonerna kan inte lovas fullsténdig anonymitet, om det inte ar maéjligt att uppfylla
[6ftet. I forskningspublikationer bér man efterstrava ett skrivsatt som respekterar enskilda
forskningspersoner och forskningsobjekt. Kritiska resultat som berér forskningsobjektet bér
forklaras analytiskt och stamplande férdomsfullhet bér undvikas.

Sarskilt i humanistisk men ocksa i samhaéllsvetenskaplig forskning kan det vara saval
vetenskapligt som etiskt motiverat att i forskningstexter presentera forskningspersonerna med
deras egna namn. Sarskilt forskning som grundar sig pa intervjuer med sakkunniga kan
publiceras sa att de underséktas namn och andra identifierbara uppgifter inte avlagsnas.
Forskarna kommer éverens med forskningspersonerna om identifierbarheten och
anvandningen av namn i forskningspublikationer.

Né&r forskningen grundar sig pa arkivmaterial ar det de villkor som arkivet har stéllt pd
materialet som bestammer om forskaren kan identifiera forskningspersonerna eller inte.

4 ETIKPROVNING AV FORSKNINGSPLANER

Da man begar utldtanden och ndr man bedémer forskningens eventuella oldgenheter och
risker &r utgangspunkten de etiska principerna féor humanvetenskaper (forskningspersonernas
sjalvbestammanderatt, undvikande av skador samt integritets- och dataskydd). Prévning
innebar aldrig att ansvaret fér att forskningen &r etisk éverférs pa namnden. Vid
humanvetenskaplig forskning accentueras de etiska fragorna i métet mellan forskaren och
forskningspersonen; en situation som kan medfdra oférutsedda konstellationer. Forskaren
ansvarar alltid sjalv fér undersékningens etiska och moraliska avgéranden.
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Forskaren bér begéra utldtande om etikprévning om hans eller hennes forskning innehaller
o .
nagon av nedan ndmnda moment:

1. Forskningen ingriper i forskningspersonernas fysiska integritet,

2. Forskningen avviker fran principen om informerat samtycke (prévning férutsatts
dock inte for forskning i offentliga och publicerade handlingar, register- och
dokumentmaterial och arkivmaterial),

3. Forskningen bedrivs inte inom ramen fér den normala verksamheten vid en enhet
for forskolepedagogik eller skola. Forskningen riktar sig mot barn under 15 ar och
vardnadshavaren har inte gett sitt sarskilda samtycke eller informerats och
vardnadshavaren har darfér inte méjlighet att férbjuda barnet att delta i
undersdkningen,

4, Forskning dar forskningspersonerna utsétts fér exceptionellt kraftiga pafrestningar,
vars eventuella faror bér prévas av speciell expertis (t.ex. forskning som innehaller
vald eller pornografi),

5. Forskning som innehaller risker for att forskningspersonerna utsatts fér langvarig
psykisk pafrestning som &verskrider grénserna fér ett normalt vardagsliv (trauma,
depression, sémnldshet),

6. Forskning som nar den genomférs kan innebdra en sakerhetsrisk foér
forskningspersonerna (t.ex. forskning som berér familjevald).

Dessutom kan en forskare begéra utldtande av en etisk namnd om forskningsobjektet,
finansidren eller en samarbetspartner férutsatter det eller om man planerar att publicera
forskningsresultaten i en vetenskaplig tidskrift som forutsatter etikprévning. Orsaken till
begéran om utldtande ska alltid specificeras.

Enligt Finlands Akademis anvisningar &r det godtagbart att utlatande ges efter ett positivt
finansieringsbeslut.

4.1 Anvisningar som tillampas vid prévningen av undersdkningar

Vid etikprévningen granskas planen fér insamlingen av material, hur forskningen ska
forverkligas, hur forskningspersonerna informeras och hur materialet ska bearbetas och
forvaras for att undvika risker och skador. Vid prévningen vags de oldgenheter och skador som
deltagandet i undersékningen eventuellt orsakar forskningspersonerna i férhallande till det
kunskapsvarde som efterstrédvas med forskningen. Den riktgivande utgangspunkten fér
provningen ar de etiska principerna for humanvetenskaper (de undersoktas
sjalvbestammanderatt, undvikande av skador, integritets- och dataskydd).

Vid behov tillampas dven det egna forskningsomradets specifika etiska bestammelser.®

Vid den inbérdes prévningen av kunskapsvardet och skaderiskerna inom humanvetenskaplig
forskning ar det inte fraga om ett utilitaristiskt avvdgande av kostnad mot nytta, utan om en
normativ provning av i sig ojamférbara varderingar. Vid prévningen sakerstalls att
undersokningen inte ar forenad med onddiga risker, som kunde undvikas utan att forskningens
vetenskapliga varde minskar. Darefter bedéms om riskerna éver huvud ar moraliskt
godtagbara. Ribban fér det moraliskt godtagbara kan héjas om undersdkningens vetenskapliga
varde ar synnerligen stort och forskningen inte orsakar nagra olagenheter for
forskningspersonerna (forskning dar man inte anvander sig av informerat samtycke) eller om
de manniskor som deltar i forskningen aven sjdlva kan bedéma eventuella oldgenheter
utgdende fran den information som ges dem.

® Till exempel inom psykologins omrade och ekonomisk vetenskap har man egna etiska koder. Vidare har
forskningsinstitut som uppratthaller lagstadgade register etiska regler som berér registerdata.



14

Om den forskning som ska prdvas inte kan hanféras till ovan namnda moment (1-6) och inte
ar forenad med fara for psykiska oldagenheter som déverskrider granserna fér normalt
vardagsliv, ska detta antecknas som ett omndmnande i ansékan om utldtande. D3 bedémer
namnden i férsta hand hur forskningspersonerna har informerats och hur deras integritets- och
dataskydd har beaktats.

Om forskningen hanfor sig till de néamnda forskningskonstellationerna (1-6) bér man utéver
information till forskningspersonerna och fragor som berér identitets- och dataskydd ocksa
préva de anvanda forskningsmetoderna i relation till de uppstéllda forskningsfragorna samt till
betydelsen av den nya kunskap forskningen efterstravar.

Information till forskningspersonerna

Namnden kontrollerar att informationen till forskningspersonerna &r planerad pa behérigt sétt.
Informationen om undersékningen bér innehdlla atminstone féljande uppgifter: 1. forskarens
kontaktuppgifter, 2. forskningsdmnet, 3. hur materialet konkret ska samlas in och den
beraknade tiden, 4. for vilket &ndamal det insamlade materialet ska anvandas och dess
fortsatta anvandning samt eventuell arkivering och 5. att deltagandet ar frivilligt.

Vid experimentell forskning maste det ges tillrécklig information om arrangemangen. De
experimentella arrangemangen varierar betydligt mellan olika vetenskapsomraden. Det &r den
etiska namndens uppgift att i varje enskilt fall faststalla om tillrackligt med information har
getts.

Om forskningen ingriper i forskningspersonernas fysiska integritet bér de anvisningar som
getts med stdd av lagen om medicinsk forskning tillampas i informationen.

Personlig integritet och dataskydd

Vid etikprévningen granskas undersékningens materialhanteringsplan och kontrolleras att
tekniska datasakerhetslésningar har planerats. I materialhanteringsplanen ska beskrivas 1)
hur identifierbara uppgifter ska skyddas eller tas bort 2) den sekretessférbindelse som
eventuellt foérutsatts vid anvandningen av identifierbara uppgifter samt 3) hur materialet ska
sparas for fortsatt forskning eller alternativt hur identifierbara uppgifter ska foérstoras efter att
forskningen slutforts.

De etiska namnderna prévar inte forskningspublikationernas integritetsskydd. Forskarna sjalva
samt publikationernas redaktioner ansvarar for etikprévning av publikationer.

4.2 Sarskilda anvisningar om prévningen av olika moment:
a. Forskningen ingriper i forskningspersonernas fysiska integritet

Vid planeringen och etikprévningen av forskning som ingriper i den fysiska integriteten kan
man tilldmpa etikanvisningarna fér medicinsk forskning (se
http://www.etene.org/tukija/dokumentit/Muistlco.pdf). Namnden beddémer de férvantade
oldgenheterna (risker, skador och deras sannolikhet) i férhallande till det kunskapsvéarde som
efterstravas med forskningen. Forskningen bér bedrivas sa att de oldgenheter och risker som
undersdkningen eventuellt orsakar forskningspersonerna minimeras.

Prévningen av eventuella fysiska olagenheter kraver sakkunskap och bakgrundsinformation
som baserar sig pa empirisk forskning. Den etiska ndmnden kan vid behov begéra utldtande
av en utomstaende expert, om ndmndens egen sakkunskap inte racker till.

b. Forskningen iakttar inte principen om informerat samtycke

I fraga om forskning som avviker fran principen om informerat samtycke bedémer den etiska
kommittén om forskningen ar etiskt godtagbar. Forskningen kan anses vara etiskt godtagbar
om féljande villkor uppfylls:


http://www.etene.org/tukija/dokumentit/Muistlco.pdf
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1) forskningen &r underbyggd och den kan inte genomféras sa att forskningspersonerna
informeras om forskningen och deras samtycke till att delta begars,

2) materialinsamlingen innebar ingen risk fér forskningspersonerna,

3) fér forskningspersonerna redogérs i man av méjlighet i efterhand fér innehallet i
forskningen och dess syfte (de enskilda forskningsarrangemangen bedéms),

4) vid insamlingen och bearbetningen av materialet samt rapporteringen fasts tillracklig
uppmarksamhet vid tryggandet av forskningspersonernas integritets- och dataskydd.

c. Forskningen bedrivs inte inom ramen for den normala verksamheten vid en enhet for
forskolepedagogik eller en skola. Forskningen riktar sig mot barn under 15 &r och
vardnadshavaren har inte gett sitt sarskilda samtycke eller informerats och vardnadshavaren
har darfor inte mdjlighet att forbjuda barnet att delta i undersékningen

Forskning som galler barn under 15 ar kan genomféras utan att féraldrarna eller en annan
vardnadshavare ger sitt sdrskilda samtycke eller informeras nér forskningen inte orsakar
oldgenheter for forskningspersonerna. Ett sadant férfarande maste i forskningsplanen
motiveras pa basis av en eller flera av féljande orsaker:

1) Forskningspersonernas alder och utvecklingsniva:

De minderariga som &r objekt fér undersékningen har férmaga att férsta forskningstemat och
vad som konkret férutsatts av dem nar de deltar i undersékningen.

2) Forskningens amne och hur den genomfors:

Forskningsdmnet &r inte kansligt och det &r i praktiken svart att fraga féraldrarna eller en
annan vardnadshavare om tillstdnd (t.ex. undersékningar om ungdomsklubbar eller
skolelevers klubbverksamhet pa fritiden).

3) Den efterstravade informationen:

Undersdékningen berdr sadant som det inte gar att fa heltackande information om ifall
féraldrarnas tillstand alltid férutsatts for att barnen ska fa delta i forskningen (t.ex. familjevald,
sociala problem och motsvarande) eller sddant som de undersékta minderariga inte sjalva vill
att foréldrarna ska fa vetskap om (t.ex. anvandning av rusmedel, sexuell l&ggning och
motsvarande).

d. Forskning déar forskningspersonerna utsatts fér exceptionellt kraftiga pafrestningar, vars
eventuella faror bér prévas av speciell expertis (t.ex. forskning som innehaller vald eller
pornografi),

e. Forskning dér det finns risk fér att forskningspersonerna utsétts foér langvarig psykisk
pafrestning som gar utdver vardagslivets grénser (trauma, depression, sémnléshet),

f. Forskning som nar den genomfdérs kan innebdra en sakerhetsrisk fér forskningspersonerna
(t.ex. forskning som berér familjevald).

Forskningens eventuella oldgenheter och risker ska beskrivas fér den etiska namnden sa att
den kan bedéma om forskningen ar etisk genom att vaga de eventuella risker som orsakas
forskningspersonerna i férhallande till det kunskapsvérde som efterstravas med forskningen.
Forskningen bér bedrivas pa sa sétt att de oldgenheter och risker som forskningen eventuellt
orsakar forskningspersonerna minimeras.

Vid prévningen jamfors det efterstravade kunskapsvardet med eventuella olégenheter och de
satt pa vilka man forséker mildra eller férhindra (dataskydd) de oldgenheter som orsakas
forskningspersonerna medan undersékningen pagar eller dérefter (fysiska och psykiska
olagenheter). Vid prévningen bér man beakta forskningspersonernas fria vilja och
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sjalvbestammanderatt. De som undersdks kan ocksa alltid i ndgon man sjélva bedéma riskerna
med att delta i forskningen.

Vid prévningen av experimentell forskning kan man i kompletterande syfte tillampa
vetenskapsomradets egna etiska anvisningar.



