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Zgodovina osvescenega pristanka

- Nirnberski kodeks (1947)

(napisan kot priporocilo za sodni pregon zdravnikov, ki so
sodelovali pri nacisticnih zlocCinih - > politicni problem /
kodeks napisan za dogodek ,,za nazaj*)

Prva izmed desetih tock kodeksa govori:

Prostovoljna privolitev k sodelovanju je klju¢na, pri cemer mora imeti
posameznik pravno sposobnost za privolitev, hkrati pa se lahko odloci
popolnoma svobodno, brez kakrsnihkoli pritiskov ali manipulacij. Imeti
mora dovolj informacij za sprejetje odlocitve, zato je kljucna
obrazlozitev namena in trajanja eksperimenta, uporabljenih metod ter
potencialnih neprijetnosti in njihovih posledic na sodelujocega.
Odgovornost za dolocitev ustreznosti nacina pridobitve privolitve k
sodelovanju nosi vsak posameznik, ki spodbudi ali vodi eksperiment.

Vir: http://en.wikipedia.org/wiki/Nuremberg_Code
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Zgodovina osvescenega pristanka

- leta 1957 se je v anglesko govorecem svetu pojavil
neologizem ,,informed consent*

- sprejeta Helsinska deklaracija (1964)

- po letu se 1972 zacnejo resne razprave o dejanski
vsebini pravnega in medicinsko-eticnega koncepta
obvescenega pristanka v klinicni praksi

Prenos modela na podrocje raziskovanja v druzbosloviju.
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Pristanek kot del nacrtovanja

Ustrezno informiranje proucevane populacije in njihov
pristanek k sodelovanju je kljucnega pomena za potek
zivljenjskega kroga raziskovalnih podatkov.

Pristanek resondentov namrec vpliva na:
to, kdo bo vkljucen v sam raziskovalni proces,

razsirjanje podatkov v predstavitvah, publikacijah in na
spletu ter
deljenje in dolgorocno ohranjanje podatkov (vpliva na

organizacijo, ki hrani podatke, na sirso raziskovalno
skupnost in sekundarne uporabnike podatkov).
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Pristanek kot del nacrtovanja

Ze pred zacetkom raziskovanja razmislimo, kdo bo imel dostop
do nasih raziskovalnih podatkov in temu primerno pripravimo
pripadajoco dokumentacijo.

Dostop do raziskovalnih podatkov bodo mogoce imeli:
primarni raziskovalec / raziskovalna skupina,
drugi raziskovalci na primarni instituciji,
sekundarni uporabniki (zunaj raziskovalne sfere?),
dostop vezan na objavo clanka,
arhiviranje raziskovalnih podatkov.

Pa tudi financer, sodelujoci v raziskavi, mediji, vladni uradi in
podobno.
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Pristanek kot del nacrtovanja

Potencialni respondenti morajo imeti zadostne informacije, da
se lahko zavestno odlocCijo za sodelovanje.

Ucinkovite in skrbno pripravljene informacije povecajo
transparentnost raziskovanja, kot tudi zaupanje repondenta o
tem, da se bo s posredovanimi podatki ravnalo odgovorno v
celotnem zivljenjskem krogu podatkov.

... ce respondenti ne bodo zaupali anketirancu in raziskovalcem,
se bodo skusali zascititi = podajanje neustreznih podatkov -
slabsi podatki




Ravnanje s podatki

- Pazljivo ravnamo s podatki, ki vsebujejo obcutljive
informacije.

- Od respondentov pridobimo (pisno) soglasje za deljenje
podatkov.

- Po potrebi podatke primerno anonimiziramo.

Razlogi za izpolnjevanje zaupnosti:

- zakonodaja: Zakon o varstvu osebnih podatkov
http://www.ip-rs.si/zakonodaja/zakon-o-varstvu-osebnih-podatkov/

- eticni kodeksi profesionalnih organizacij (kodeks profesionalne etike

Slovenskega socioloskega drustva, Deklaracija poklicne etike Statisticnega drustva Slovenije,
Evropski kodeks ravnanja za ohranjanje raziskovalne postenosti, Eticni kodeks za raziskovalce
Univerze v Ljubljani).

Nacelo: Minimalno poseganje v zasebnost zaradi splosne koristi
doseganja novih spoznanj v znanosti.
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Deklaracija poklicne etike Statistichega
drustva Slovenije

4.2. Informiranje subjektov o opazovanjih in pridobitev
njihovega pristanka za sodelovanje

Statisticna raziskovanja, ki vkljucujejo aktivno sodelovanje
posameznikov, morajo, kolikor je le mogoce, temeljiti na
pristanku posameznika. Tudi ce ima sodelovanje zakonsko
podlago, je treba sodelujoce cCim bolj temeljito informirati o
osnovnih znacilnostih statisticnih raziskovanj. Pri statisticnih
raziskovanjih, ki niso obvezna, sodelujoCi ne smejo biti pod
vtisom obveznega sodelovanja; zavedati se morajo pravice, da
lahko odklonijo sodelovanje na katerikoli stopnji iz
kakrsnegakoli razloga, in da zahtevajo preklic uporabe ze danih
podatkov.

© http://www.stat-d.si/index.php?option=com content&view=article&id=70&Iltemid=125&lang=sl|
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Osebni podatki (ZVOP-1)

Osebni podatek je katerikoli podatek, ki se nanasa na doloceno
ali dolocljivo fizicno osebo, torej posameznika, na glede na
obliko, v kateri je izrazen. Dolocljiva fizicna oseba pa je tista,
ki se jo lahko neposredno ali posredno identificira s pomocjo
njenih identifikacijskih Stevilk (npr. EMSO, davcna Stevilka,
stevilka zdravstvenega zavarovanja, telefonska stevilka,
registrska stevilka vozila),...

Osebni podatki se lahko obdelujejo le, ce tako doloca zakon, ali
ce je podana osebna privolitev posameznika, cigar podatek se
obdeluje. Tudi namen obdelave mora biti dolocen v zakonu, v
primeru obdelave na podlagi osebne privolitve posameznika pa
mora biti predhodno seznanjen z njenim namenom.

https://www.ip-rs.si/pogosta-vprasanja/varstvo-osebnih-podatkov/#c301
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Obcutljivi podatki (19. tocka 6. clena ZVOP-1)

Obcutljivi osebni podatki po dolocbah ZVOP-1 uzivajo se strozje
varstvo kot »navadni« osebni podatki.

Obcutljivi osebni podatki so podatki o rasnem, narodnem ali
narodnostnem poreklu, politicnem, verskem ali filozofskem
prepricanju, clanstvu v sindikatu, zdravstvenem stanju,
spolnem zivljenju, vpisu ali izbrisu v ali iz kazenske evidence
ali evidenc, ki se vodijo na podlagi zakona, ki ureja prekrske;
obcutljivi osebni podatki so tudi biometricne znacilnosti, ce je
z njihovo uporabo mogoce dolocCiti posameznika v zvezi s
kaksno od prej navedenih okoliscin.




Obcutljivi podatki (ZVOP-1)

Obdelavo obcutljivih osebnih podatkov ureja 13. clen ZVOP-1, po
katerem se obcutljivi osebni podatki lahko obdelujejo le v naslednph

primerih:
1. Ce je posameznik za to podal izrecno osebno privolitev, ki je praviloma pisna, v
javnem sektorju pa tudi dolocena z zakonom;
2. Ce je obdelava potrebna zaradi 1zpoln]evanJa obveznosti in posebnih pravic
upravljavca osebnih podatkov na podrocju zaposlovanja v skladu z zakonom, ki doloca
tudi ustrezna jamstva pravic posameznika;
3. Ce je obdelava nujno potrebna za varovanje zivljenja ali telesa posameznika, na
katerega se osebni podatki nanasajo, ali druge osebe, kadar posameznik, na katerega
se osebni podatki nanasajo, fizicno ali poslovno ni sposoben dati svoje privolitve iz 1.
tocke tega Clena;
4. ce jih za namene zakonitih dejavnosti obdelujejo ustanove, zdruzenja, drustva,
verske skupnosti, sindikati ali druge nepridobitne organizacije s politicnim, fllOZOfSklm
verskim ali sindikalnim ciljem, vendar le, Ce se obdelava nanasa na njlhove clane ali na
posameznike, ki so v zvezi s temi cilji z njimi v rednem stiku, ter Ce se ti podatki ne
posredujejo druglm posameznikom ali osebam javnega ali zasebnega sektorja brez
pisne privolitve posameznika, na katerega se nanasajo;
5. Ce Je posameznik, na katerega se nanasajo obcutljivi osebni podatki, te javno
objavil brez ocitnega ali izrecnega namena, da omeji namen njihove uporabe
6. Ce jih za namene zdravstvenega varstva preblvalstva in posameznikov ter vodenJa ali
opravljanja zdravstvenih sluzb obdelujejo zdravstveni delavci in zdravstveni sodelavci v
skladu z zakonom;
7. Ce je to potrebno zaradi uveljavljanja ali nasprotovanja pravnemu zahtevku;

8 ce tako doloca drug zakon zaradi izvrsevanja javnega interesa.

: https://www.ip-rs.si/varstvo-osebnih-podatkov/iskalnik-po-odlocbah-in-mnenjih/odlocbe-in-mnenja-

varstvo-osebnih-
FO ST E R podatkov/?tx jzvopdecisions pil[showUid]=1336&cHash=e3b990e234ff87da202aca7718699ffa
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Informacijski dokument

Tipicno pisna privolitev vsebuje informacijski dokument in
podpisan obrazec o osvescenem pristanku.

Informacijski dokument naj vsebuje naslednjo vsebino:

- namen raziskovanja,

- kaj sodelovanje v raziskavi vkljucuje,

- koristi in tveganja,

- pogoje odstopa do zbranih gradiy,

- uporabo podatkov,

- strategije za zagotavljanje eticnhe uporabe podatkov in

- podrobne informacije o raziskavi (vir financiranja, sponzorji,
ime projekta, kontaktni podatki raziskovalcev, kako vloziti
pritozbo).




Pristanek

Obrazec o pristanku mora biti napisan v enostavnem jeziku.

Udelezenec mora imeti jasno moznost opredeliti se glede
naslednjega:

- da je prebral in razumel informacije o projektu,
- da je imel moznost pridobiti dodatne informacije,
- da se prostovoljno strinja s sodelovanjem v projektu,

- da razume, da lahko preneha s sodelovanjem brez opredelitve
razloga za to in brez kazni,

- da so pojasnjeni postopki glede zaupnosti (uporaba imena,
psevdonimi, anonimiziranje podatkoy, itd.) in

- da so razlozeni nacini uporabe podatkov iz raziskav v
publikacijah, za izmenjavo in arhiviranje.

Vsebuje naj podpise in datume podpisa za udelezenca in raziskovalce.

Razmisljajmo o dodatnih soglasjih za intervjuje, avdio, video ali
druge oblike zbiranja podatkov.

FOSTER




- Informacijski dokument in pristanek sta vezana na
posebnosti posameznega raziskovanja.

- Lahko govorimo o pisnem ali ustnem pristanku.

- Obenem pa se razlikujeta tudi glede na tip
raziskovanja. Pri telefonskih anketah bosta drugacna
kot pri terenskih in spet nekoliko drugacna pri spletnih.

- Kadar narava anketiranja to omogoca, je informacija o
tem, kako boste ravnali z raziskovalnimi podatki med in
po projektu, dostopna tudi na spletnih straneh
projekta, kjer se respondent lahko informira.

- Priporoca se, da je respondent seznanjen.




Pomembno za ohranjanje in drugo rabo

Informirati posameznika, da se bodo po zakljucku
projekta raziskovalni podatkov arhivirali in so lahko
dostopni za potrebe sekundarne analize drugim
raziskovalcem za raziskovalne ali izobrazevalne namene:

- Strinjam se, da so posredovani podatki arhivirani v Arhivu
druzboslovnih podatkov.

- Razumem, da bodo drugi registrirani raziskovalci imeli dostop
do teh podatkov, vendar le kadar se bodo strinjali z zascito
zaupnosti prejetih podatkov.

- Razumem, da lahko drugi raziskovalci uporabijo podatke v
publikacijah, porocilih in spletnih straneh ter v drugih
raziskovalnih rezultatih, seveda samo v primeru, da se bodo

strmJah z zascito zaupnosti prejetih podatkov.

FOSTER




Priporocena uporaba jezika

Pazimo, da ne obljubljamo prevec. Ustrezneje je, da
respondenta natancno informiramo o tem, kako se bo z
njegovimi odgovori ravnalo.

Pomisleki:
- Uporaba besed kot sta ,,anonimen* in ,,razosebljen*

Pomen besed ni jasen. Vcasih je mozno, da, cetudi izlo¢imo 10
demografskih vprasanj iz raziskave, lahko na podlagi drugih
odgovorov in dodatnih informacij, ki jih nekdo ima o
respondentu, to osebo prepozna.

Raziskava ne vkljucuje imen, naslovov in telefonskih stevilk.

Vasi odgovori bodo ostali anonimni. Torej ne bom spraseval po
vasem imenu in k odgovorom ne bom dodal stevilke vase

zapormske celice.
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Priporocena uporaba jezika

Doloci in dosledno uporabi besedisce, ki se nanasa na

- podatke posameznika (kontaktni podatki, drugi
neposredni identifikatorji) in

- raziskovalne podatke (zakrite informacije ali vasi
odgovori, ki ne vkljucujejo neposrednih identifikatorjev
ampak posredne).

Izogibajte se nedolocnim izrazom kot so ,,vasi podatki“,
,vsi podatki zbrani o vas®.




Priporocena uporaba jezika

Obljubljanje, da bo podatke videla in do njih dostopala le
raziskovalna skupina.

Zapisimo, kaksne podatke o posamezniku bodo videle
druge osebe. Ne pustimo tega interpretaciji posameznika.

Vsi osebni podatki, ki vas lahko neposredno identificirajo,
bodo odstranjeni ali spremenjeni, predno bodo podatki
raziskave na voljo za uporabo drugim raziskovalcem in
sirsi javnosti.

Opisemo, kako bodo podatki hranjeni med in po
projektu, kdo bo lahko do njih dostopal in ne govorimo o
.casovm omejitvi.
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Primeri privolitev

- Primer 1
- Primer 2
- Primer 3

Pazi - posebne skupine (otroci, medicinske raziskave,
kriminaliteta, na delovhem mestu itd.)

FOSTER


http://www.nebojse.si/portal/Dokumenti/IZJAVA_O_ZAVESTNI_IN_SVOBODNI_PRIVOLITVI_K_SODELOVANJU_V_RAZISKAVI.pdf
https://www.surveymonkey.com/r/?sm=7uzSOKkoj3RdITQOr/I3GpZglaFqTSy6NjlAqfHBpg0=
http://www.tiktaktest.si/dokumenti/soglasje_starsev.pdf

Priporocene povezave

- UKDA Consent for Data Sharing

- MANTRA - Research Data Management Training - Data
protection, Rights and Sharing

- UKDA Prepare and Manage Data
- |[CSPR Guidelines on Data Management
- FSD Informing research participants

- [ICSPR Recommended Informed Consent Language for
Data Sharing
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http://ukdataservice.ac.uk/manage-data/legal-ethical/consent-data-sharing/consent-forms.aspx
http://datalib.edina.ac.uk/mantra/protectionrightsandaccess/
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hhttp://ukdataservice.ac.uk/manage-data/
http://www.icpsr.umich.edu/icpsrweb/content/datamanagement/dmp/index.html
http://www.fsd.uta.fi/en/informing_guidelines/
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http://www.icpsr.umich.edu/icpsrweb/content/datamanagement/confientiality/conf-language.html
http://www.icpsr.umich.edu/icpsrweb/content/datamanagement/confientiality/conf-language.html

