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Miten tietoa voi omistaa, mitd geneettinen tutkimustieto on ja miten sopiminen, lainsaadanto,
etiikka, avoin tiede ja tutkimus vaikuttavat tutkimusaineistoihin ja niiden hallintaan olivat asioita,
joita pohdittiin vuoden 2016 Etiikan péivilla Tieteiden talolla 9.3. Seminaari heratti suurta
kiinnostusta ja asiantuntijoiden monipuoliset esitykset pohjustivat vilkasta keskustelua. Tilaisuuden
jarjestivat Tutkimuseettinen neuvottelukunta (TENK), Biotekniikan neuvottelukunta (BTNK),
Geenitekniikan lautakunta (GTLK), Tiedeakatemiain neuvottelukunta (TANK),
Tiedonjulkistamisen neuvottelukunta (TINK), Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen
neuvottelukunta ETENE seké& Valtakunnallinen ladketieteellinen tutkimuseettinen toimikunta
TUKUA.

Paiva alkoi tyopajoilla, joissa pohdittiin tekijyyteen ja tutkimusaineistoihin liittyvid monia
aspekteja. Tyopajat liittyivat kdynnistymassé olevaan Vastuullinen tiedeviestinta ja tekijyys -
hankkeeseen. Itse seminaari alkoi sessiolla, jossa kerrottiin muun muassa Avoin tiede ja tutkimus -
hankkeesta ja Helsingin yliopiston datapolitiikasta. Lakimies Peter Hanninen selosti
tutkimusaineistoihin liittyvisté osittain ristiriitaisista intresseista ja laeista seké kertoi HY:n
kokemuksista datapolitiikkansa tiimoilta. Ainakin nyt aluksi on néyttanyt silté, ettei datapolitiikka
tarjoa valineité ristiriitojen ratkaisemiseksi. Riitaa syntyy yleensé tilanteissa, joissa tarpeeksi
kattavia sopimuksia ei ole tehty. TENK:n péé&sihteeri Sanna Kaisa Spoofin mukaan ndin nayttaa
kayvan tilanteissa, joissa tydyhteisossd muutenkin on konflikteja.
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Kuvassa geenitietoa: dna-juoste koostuu nukleotideista, jotka koostuvat kolmesta osasta sokerlsta
fosfaatista ja eméksista, joita ovat tymiini (T), adeniini (A), guaniini (G) ja sytosiini (C). Kuva
Nathan Nelson / Flickr CC BY-NC-SA.

Lounaan jélkeen kasiteltiin geneettiseen tietoon liittyvia kysymyksia. Kaytantéon on osittain
vakiintunut késitys, jonka mukaan ihmisen geeniperimaan liittyva tieto poikkeaa muista
henkil6tiedoista perustavanlaatuisella tavalla. Tasta voi kuitenkin keskustella ja ndin tehtiinkin
iltapaivan mittaan. Joka tapauksessa geenitieto on henkil6tietoa, mika tarkoittaa, etté sillé jota tieto
koskee on tiettyjé oikeuksia suhteessa tahan tietoon. Tutkimusaineistoja koskee kuitenkin myos
monia muita oikeuksia ja velvotteita, joista osa on lakeihin ja kansainvélisiin sopimuksiin
perustuvia. Kun aineisto on tutkimuksen kohteena, siihen liittyy liséksi aina tutkimuseettisié
vastuita. Kaikkien velvoitteiden ja oikeuksien jakautumista lienee mahdotonta séédella yleisilla
sopimuksilla, ohjeilla tai laeilla. Ristiriitojen valttamiseksi on kuitenkin tarkeaa tehda riittavan
kattavat ja selkeat sopimukset jo kun tutkimusta aloitellaan. Siksi olisi hyva tehda mallisopimuksia
ja sopimuspohjia erilaisiin tarpeisiin, jotta lakimiehen pakeille ei paadyta vasta kun vahinko on jo
sattunut.
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Hyvén tieteellisen kdytanndn, sopimisen ja avoimuuden avulla on kuitenkin mahdollista hallita
riskeja ja edistad seka tiedetta ettd tutkijan, tutkittavien ja yhteiskunnan etuja. Aihe on kuitenkin
monisyinen ja vaatinee vielé paljon keskustelua.
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