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Hatsaus

Haavoittuvuuden etikka hoidossa ja klinisessa
tutkimuksessa

Haavoittuvuutta on perinteisesti kuvattu seka

yksiloon ettd ryhmadn tai ihmisyhteison

liittyvand ominaisuutena. Haavoittuvina ryhmina on pidetty esimerkiksi pakolaisia, eri tavoin
vammaisia ja vakavasti sairastuneita. Haavoittuvuutta pidetadn tarkeand ilmiond, mutta itse
kasitteen maaritteleminen teoreettisesti tyydyttavalld ja kaytantoon soveltuvalla tavalla on
osoittautunut vaikeaksi. Haavoittuviksi maariteltyjen ihmisten tai ryhmien kuvaukset ovat
usein joko rajauksiltaan epamaaraisia tai liian laajoja ja kategorisia. Maarittelemme tassa

artikkelissa haavoittuvuuden tavalla, joka ratk

aisee aiempiin maaritelmiin liittyvia ongelmia

ja jota voidaan kdytanndssa hyodyntdd terveydenhuollossa ja ladketieteellisessa tutkimuksessa
vaarinkohtelun valttamiseksi ja haittojen minimoimiseksi. Esittelemme ihmisarvon kunnioittamisen
vaatimukselle rakentuvan periaate-etiikan nakokulmasta keskitason moraaliperiaatteita taydentavn
haavoittuvuuden periaatteen. Se maarittelee terveydenhuollon toimijoille velvollisuuden pyrkia
tunnistamaan potilaan haavoittuvuus ja ehkaisemaan talle mahdollisesti koituvia haittoja.
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YDINASIAT

Haavoittuvuutta pidetddn tiarkeand ilmiona, mut-
ta itse kdsitteen maaritteleminen teoreettisesti
tyydyttavalld tavalla on osoittautunut vaikeaksi.
Haavoittuvuuden kisitteen funktionaalinen ja
suostumusperustainen tulkinta eivat yksinaan rii-
ta luonnehtimaan haavoittuvuutta ja tuottamaan
toimintamalleja kdytannon tueksi hoidossa ja
kliinisessa tutkimuksessa.

Periaate-etiikan eli prinsiplismin sisaltamat
keskitason periaatteet tarvitsevat taydennyk-
sekseen yhteisollisemman eettisen periaatteen
— haavoittuvuuden periaatteen.

Haavoittuvuuden periaate asettaa terveyden-
huollon toimijoille velvoitteen tunnistaa haa-
voittuvuus ja ehkaista ylimaaraisia haittoja niille
henkil6ille tai ihmisryhmille, jotka ovat niille
haavoittuvuutensa vuoksi erityisen alttiita.

JOHDANTO
Jotkut yksilot ovat ominaisuuksiensa ja/tai ase-
mansa vuoksi muita alttiimpia ylimédaraiselle hai-
talle. T4ta alttiutta kuvataan yleensa kaisitteelld
*haavoittuvuus’ (engl. vulnerability). Esimerkiksi
ladketieteellisen tutkimuksen eettisid kiytiantoja
ohjaava Maailman laakariliiton Helsingin julistus
(1) ja kansainvilisen CIOMS-jirjeston Kansain-
vilinen eettinen ohjeistus ihmiseen kohdistuvasta
terveystutkimuksesta (2) nostavat haavoittuvuu-
den tunnistamisen ja siihen liittyvien haittojen
ehkiisyn tirkeiksi tutkimusta ohjaavaksi peri-
aatteeksi. Niin ikdin Unescon Bioetitkkaa ja
ibmisoikeuksia koskevassa yleismaailmallisessa
julistuksessa (3, s. 41-48) vahvistetaan ihmisen
haavoittuvuuden ja henkilokohtaisen integritee-
tin kunnioittaminen keskeisena yleismaailmallise-
na bioeettisend periaatteena (artikla 8).

Helsingin julistus (1) tarjoaa yhden nikokul-
man haavoittuvuuteen: sen mukaan ”jotkin tutki-
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muksen kohderyhmit ovat erityisen haavoittuvia
ja voivat olla alttiimpia vairinkohtelulle tai tut-
kimuksesta aiheutuvalle lisihaitalle”. Julistuksen
mukaan “kaikkien haavoittuvien ryhmien ja yk-
siloiden tulee saada erityistd suojaa”. CIOMSin
ohjeiden (2) mukaan haavoittuvia ovat ihmiset,
jotka eivit pysty lainkaan tai pystyvit vain osit-
tain suojelemaan etujaan. Tama voi olla seuraus-
ta ymmarryksen, vallan, vapauden, koulutuksen,
resurssien tai muun vastaavan puutteellisuudesta.
Haavoittuvuutta voivat aiheuttaa tai lisdtd ndin
ollen esimerkiksi muistisairaus, vankeustuomio,
alisteinen asema tai koyhyys. Useampi tutkija on
kuvannut perusteellisesti eri syistd johtuvia haa-
voittuvuuksia, joista johtuen tutkimukseen osal-
listuva voi joutua hyviksikaytetyksi myos sellai-
sessa tilanteessa, jossa hin olisi ymmarryksensa
puolesta kykeneva antamaan tietoon perustuvan
suostumuksen (4-7).

Haavoittuvuutta pidetddn tirkednd ilmiond,
mutta itse kisitteen maaritteleminen teoreettisesti
tyydyttavalld ja kdytantoa hyodyttavilla tavalla
on osoittautunut vaikeaksi. Haavoittuviksi maa-
riteltyjen ihmisten tai ryhmien kuvauksia on pi-
detty joko rajauksiltaan epamaaraisina tai liian
laajoina (8). Laajimman mdaritelmdn mukaan
haavoittuvuus on ihmisyyteen ja kaikkeen ihmis-
ten viliseen vuorovaikutukseen olennaisesti kuu-
luva ominaisuus (9).

Haavoittuvuuden kasitteen hyodyntdmista ra-
joittaa sen madrittelemisen vaikeuden lisiksi
myds epdselvyys siitd, puhutaanko haavoittuvasta
yksilosta vai ryhmastd. Viime vuosina on nostettu
esille, ettd vaikka jokin ryhma olisi ominaisuuk-
siensa perusteella mairitelty haavoittuvaksi, eivit
kaikki sen jdsenet vilttimittd ole samassa maa-
rin tai lainkaan haavoittuvia (2). Ryhmain sisalla
voi olla isoja eroja yksiloiden vililld esimerkiksi
sopeutumiskyvyssi. Toisaalta erilaisten haavoit-
tuviksi madriteltyjen ryhmienkin vililli voi olla
merkittdvid eroja ja eriasteisuutta haavoittuvuu-
den suhteen.

Kolmas kisitteen hyodyntdmiseen liittyva on-
gelma on, miten henkilo6n tai ryhmain kohdis-
tuva erityinen suojelu kdytinndssi toteutetaan.
Laaketieteellisessd tutkimuksessa haavoittuviksi
madritellyt ryhmit on suojeluun viitaten usein
rajattu tai esitetty rajattavaksi kokonaan kohde-
ryhmien ulkopuolelle (10, 11). Tama on johtanut
esimerkiksi liiketutkimusten osalta siihen, etta
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raskaana oleville naisille on niukasti tarjolla tut-
kittuja ja turvalliseksi havaittuja laikehoitoja.
Liiketieteellistd tutkimusta on arvosteltu pater-
nalistiseksi silloin, kun se kategorisesti sulkee
pois haavoittuvia ihmisia tai ihmisryhmia kliini-
sisti kokeista (12).

Maiirittelemme tadssd artikkelissa haavoittu-
vuuden tavalla, joka ratkaisee aiempiin mairitel-
miin liittyvid ongelmia ja jota voidaan kaytin-
nossa hyodyntii terveydenhuollossa ja lidketie-
teellisessa tutkimuksessa erityisen suojelun koh-
distamiseksi niihin, jotka sitd tarvitsevat. Vidrin-
kohtelun vilttiminen ja haittojen minimointi
ovat ylipddnsid perustavanlaatuisia periaatteita
tutkimuksessa ja terveydenhuollossa. Kumpikin
velvoite sisiltyy ihmisarvon kunnioittamisen pe-
rusvaatimukseen, jonka mukaan yksilod ei saa
milloinkaan kohdella pelkkina vilineena tai esi-
neend muiden tarkoitusperien kuten hyvinvoin-
nin tai uuden lddketieteellisen tiedon saavutta-
miseksi (13). Esittelemme ns. keskitason eettisia
periaatteita (14) tiydentdvin eettisen periaatteen
— haavoittuvuuden periaatteen. Se miarittelee ter-
veydenhuollon toimijoille velvollisuuden pyrkia
tunnistamaan potilaan haavoittuvuus ja ehkaise-
maan tille mahdollisesti koituvia haittoja.

HAAVOITTUVUUDEN FUNKTIONAALINEN TULKINTA
Suomen kielen perussanakirjan (15) mukaan haa-
voittuva merkitsee herkdsti vahingoittuvaa tai
vahingoitettavissa olevaa. Haavoittuva ja helpos-
ti vahingoittuva ovat yleisessi kielenkiytossa la-
helli toisiaan olevia ilmaisuja. Zbigniew W.
Kundzewiczin (16) laajemmassa, erilaisia systee-
mejd koskevassa mairitelmissd haavoittuvuus
tarkoittaa sitd, missd mairin systeemi on altis
tai kykenemiton sopeutumaan haitallisille vaiku-
tuksille. Kundzewiczin mukaansa systeemin haa-
voittuvuus koostuu kolmesta osatekijastd: vai-
kutuksille altistumisesta, herkkyydestd niille vai-
kutuksille ja sopeutumiskyvysti. Henk ten Have
(17) kuvaa kyseisia tekijoitd seuraavalla esimer-
kill4, joka liittyy infektiotaudin uhkaan:

[A]ltistuminen on periaatteessa sama kaikil-
la yksiloilld, mutta heidian herkkyytensa eri:
lapsilla ja vanhuksilla on suuremmat riskit,
jos he altistuvat. Sopeutumiskyky on parem-
pi henkiloilld, joilla on mahdollisuus saada
sairaanhoitoa ja ladkkeitd. Haavoittuvimpia



ryhmid ovat niin ollen lapset ja vanhukset,
joilla ei ole mahdollisuutta kayttai terveyden-
huoltojirjestelmaa. (s. 12-13)

Kyseistd, haavoittuvuuden funktionaalista tulkin-
taa (17) voidaan kayttdd lihtokohtana myos ter-
veydenhuollon ja ladketieteellisen tutkimuksen
etitkassa. Tamin tulkinnan mukaan haavoittu-
vuus on ensinnikin aina ehdollista siind mieles-
sd, ettd haavoittuva yksilo ei vield toistaiseksi
ole kirsinyt vahinkoa, mutta on vaarassa joutua
karsimaan, ellei tilanteeseen puututa. Esimerkiksi
syovin sairastanut voi olla vaarassa joutua syr-
jityksi tyonhaussa ilman asianmukaisia suojaa-
via toimia ja rakenteita. Toiseksi haavoittuvuus
on sekd graduaalinen etti dynaaminen ilmio: se
voi ilmeta eriasteisena ja vaihdella ihmiseliman
eri aikoina. Mitd enemman haavoittuvuutta vah-
vistavia sisdisid tai ulkoisia tekijoitd on, sitd to-
dennikoisempdd haitan ilmaantuminen on (6,
17, 18). Kolmanneksi haavoittuvuutta mairitte-
levit sisdiset ja ulkoiset tekijat seka niiden kes-
kindinen vuorovaikutus. Haavoittuvuus ei selity
pelkastdan sisaisilla tekijoilla (kuten kroonisella
kivulla, muistisairaudella tai epdsuotuisilla pe-
rintotekijoilld) vaan yhta lailla myos ulkoisilla
tekijoilla (kuten koyhyys, kielitaidottomuus tai
syrjitty asema).

Neljanneksi sopeutumiskyvyltdan erilaiset
yksilot kykenevit vaikuttamaan haitan valttami-
seen tai sen minimoimiseen eri asteisesti. Viiden-
neksi haavoittuvuus on suhteellista: olemme aina
haavoittuvia suhteessa johonkin asiaan tai hen-
kiloon tai tahoon. Ilman haitan tai vdarinkoh-
telun uhkaa haavoittuvuudesta ei ole terveyden-
huollossa tai tutkimuksessa mielekidsta puhua.
Haavoittuvuus realisoituu vasta siina tilanteessa,
kun ihminen altistuu sellaiselle teolle tai laimin-
lyonnille, joka voi olla hinelle vahingoksi. Kuu-
denneksi henkilé voi olla samanaikaisesti haa-
voittuva usealla eri tavalla (esim. sekd fyysisesti
ettd psyykkisesti tai sekd emotionaalisesti ettd
sosiaalisesti). (17, 19)

Haavoittuvuutta on perinteisesti kuvattu se-
ki yksiloon ettd ryhmain tai yhteisoon liittyvana
ominaisuutena. Haavoittuvina ryhmind on pi-
detty esimerkiksi pakolaisia, eri tavoin vammai-
sia, vanhuksia ja vakavasti sairastuneita. Ryh-
main kaikkien jdsenten on ajateltu tilloin olevan
samalla tavoin tai samassa maarin haavoittuvia.
Haavoittuvuuden funktionaalisen tulkinnan mu-

kaan kaikki haavoittuvaan ryhmain kuuluvat
yksilot eivit valttamatta kuitenkaan ole haavoit-
tuvia, eiviatkd kaikki haavoittuvat ole samassa
suhteessa tai samalla tavoin haavoittuvia. Vam-
maisuus, korkea ikd tai syGvan sairastaminen ei-
vit automaattisesti merkitse henkilon haavoittu-
vuutta. Lisdksi haavoittuvuus tulee maaritellyksi
liian kapea-alaisesti, jos kiinnitetidn huomio
vain yksittdisiin tai yksilollisiin tekijoihin. Haa-
voittuvuuden voi paremminkin nahdd koostuvan
monien ympdriston kanssa vuorovaikutukses-
sa olevien tekijoiden kerroksista, joiden vililld
voi esiintyd merkittavdd padllekkaisyyttd (20).
Florencia Lunan (21) seuraava esimerkki valai-
see asiaa:

[N]ainen, joka eldd maassa, jossa lisdaanty-
misoikeuksia ei tunnusteta tai niihin suhtau-
dutaan suvaitsemattomasti, on haavoittuva
tavalla, jolla nainen, jonka maassa kyseisid
oikeuksia kunnioitetaan, ei valttimittid ole.
Ensin mainitussa maassa asuvalla, koulutetul-
la ja resursseja omaavalla, naisella puolestaan
on paremmat mahdollisuudet viltttyd lisdan-
tymisoikeuksien puuttumisen aiheuttamilta
haitoilta. Lisddntymisoikeuksia polkevassa
maassa asuvalla koyhilld naisella on puoles-
taan vield ylimdardinen haavoittuvuuskerros,
silld hanelld ei valttamittd ole varaa hankkia
esimerkiksi jalkiehkdisyvalmisteita, jolloin
hin on alttiimpi ei-toivotuille raskauksille.

(s. 88)

Haavoittuvuutta synnyttivid ja yllapitavia teki-
joitd on luokiteltu aikojen kuluessa monella eri
tavalla (4-7, 22). Yhden ensimmaisistd ja kdy-
tetyimmistd haavoittuvuuden taksonomioista ih-
miseen kohdistuvassa lidketieteellisessd tutki-
muksessa on esittinyt Kenneth Kipnis (4). Kipnis
erottaa kuusi haavoittuvuuden eri ulottuvuutta:
ladketieteellinen, juridinen, kunnioittava, infra-
strukturaalinen, allokatiivinen ja kognitiivinen
haavoittuvuus. Yhteisti niille on se, etti ne li-
sadvat tutkimushenkilon riskid vahingoittua tai
joutua hyvaksikaytetyksi. Léidketieteellisessi haa-
voittuvuudessa henkilo on ehdolla tutkimukseen
juuri siksi, ettd hinelld on vakava sairaus, johon
ei 10ydy tyydyttidvid parannuskeinoja, mika lisaa
hinen riskidan tulla hyviksikaytetyksi. Juridises-
sa haavoittuvuudessa tutkittava on olennaisella
tavalla jonkin virallisen tahon paitintivallan
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alainen, esimerkiksi vangitsemisen tai varusmies-
palveluksen seurauksena. Kunnioittavassa haa-
voittuvuudessa tutkittavan paitoksentekoon vai-
kuttaa muiden osapuolten suhtautuminen, vaik-
kei hian muodollisesti olisikaan niiden paitinta-
vallan alainen. Infrastrukturaalisen haavoittuvuu-
den ollessa kyseessi tutkimuksen poliittisessa,
organisatorisessa, taloudellisessa tai sosiaalisessa
ympdristossd esiintyy puutteita, mika johtaa tut-
kittavan suurempaan riskiin vahingoittua. Allo-
katiivisessa haavoittuvuudessa tutkittavalta puut-
tuu riittivin tai parhaan mahdollisen hoidon
edellyttimid resursseja, mika saattaa vaikuttaa
hinen osallistumispaiatokseensi ja altistaa hinet
hyviksikaytolle. Kognitiivisessa haavoittuvuu-
dessa tutkittavalla ei esimerkiksi muistisairaudes-
ta johtuen ole edellytyksia paittdaa tutkimukseen
osallistumisesta autonomiseen harkintaan perus-
tuen.

Y14 kuvatun kaltaisia taksonomioita voidaan
kdyttdd tyokaluina haavoittavien tekijoiden tun-
nistamisessa ja niiden merkityksen selventamises-
sd. On kuitenkin pidettivd mielessd, ettd takso-
nomioissa kuvattujen ulottuvuuksien luokittelu-
peruste ja merkitys ovat olennaisesti yhteydessi
sekd toimintaymparistoon ettd sithen vahinkoon
tai haittaan, jota halutaan valttda. Esimerkiksi
Kipnisin taksonomiaa on arvosteltu sen tutki-
muspainotteisuudesta sekd siitd, ettei siind ko-
rosteta riittdvasti haavoittuvuuden perimmaisia
syita (7, 23). Haavoittuvuuden taksonomioita on
arvosteltu myos siksi, ettd ne mielletdan helpos-
ti haavoittuvuutta maaritteleviksi tyhjentaviksi
kuvauksiksi tai selityksiksi, jolloin ne saattavat
luoda selkeyden ja jirjestyksen illuusion hyvin
monimutkaisen ilmion ympirille (24).

HAAVOITTUVUUS EETTISENA KASITTEENA

Ladketieteen ja terveydenhuollon eettisessd kes-
kustelussa haavoittuvuuden kisitteen merkitys-
sisilté on osoittautunut monella tapaa funktio-
naalista tulkintaa moni-ilmeisemmaksi. Siind
missd haavoittuvuudella on esimerkiksi patolo-
giassa tai sotilaallisessa asiayhteydessi ensisijai-
sesti kuvaava tai tekninen sisilt6 — esim. ”keuhkot
ovat haavoittuvia aerosolien aiheuttamille vahin-
goille” —, haavoittuvuuden kisitteen bioeettiseen
kayttoon liittyy selked negatiivinen arvovaraus
(17). Haavoittuvuudella viitataan yleisesti vahin-
gon, vamman tai hyviksikayton suurentuneeseen
todennikoisyyteen, joka edellyttia yhteisoltd so-
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lidaarisuutta ja yhteiskunnalta tukevia ja suojaa-
via toimia. Haavoittuvuutta ei tulisi ainoastaan
kuvailla, vaan mahdollisuuksien mukaan myos
vihentdd ja ehkdisti. Taman lisiksi haittaa ja
vahinkoa tulisi ylipdansd minimoida. Haavoittu-
vuuden kisite sisiltda siis yksilollisten tekijoiden
lisaksi myos yhteiskunnallisen ja rakenteellisen
arvoulottuvuuden. Laajemmat sosiaaliset, talou-
delliset ja kulttuuriset yhteydet on otettava huo-
mioon sekd haavoittuvuutta yllapitdvina etta sita
synnyttiavina tekijoind. Lisiksi on ajateltu, ettd
esimerkiksi tutkimuseettisilldi toimikunnilla ja
tutkijoilla on erityisvelvoitteita haavoittuvia hen-
kiloitd kohtaan johtuen siitd, ettd perustason suo-
jelu ei ole tutkimuksen yhteydessa heille riittava
(25, 26). Varsinkin laiketieteellisessd tutkimuk-
sessa haavoittuvuus on usein ymmadrretty ensi-
sijaisesti erityissuojelun vaatimuksena (8).
Haavoittuvuuden kisitteen bioeettinen kayt-
to sai alkunsa tutkimusetiikasta, minka vuoksi
haavoittuvuutta on perinteisesti tulkittu ensisi-
jaisesti autonomian kunnioittamista koskevien
epakohtien kautta (17, 27). Autonomian kun-
nioittaminen on hyvin tekemisen velvoitteen,
vahingon tuottamisen kiellon ja oikeudenmukai-
suuden vaatimuksen ohella yksi neljastd keskita-
son eettisestd periaatteesta, jotka periaate-etiikan
eli prinsiplismin kehittineet bioeetikot Tom
Beauchamp ja James Childress (14) esittelivit
alun perin vuonna 1979. Prinsiplismi on viime
vuosikymmenten aikana noussut keskeiseen ase-
maan erityisesti lidketieteen ja terveydenhuollon
arvokysymyksistd keskusteltaessa (13). Saamas-
taan suosiosta huolimatta neljin periaatteen
mallia on kritisoitu erityisesti sen yleispatevyy-
den ja kattavuuden puutteista seka sen autono-
miakeskeisyydestd. Periaatteita tdydentimaan
tai korvaamaan on tarjottu muita eettisid peri-
aatteita. Esimerkiksi eurooppalaisten bioeetikoi-
den ryhma on esittinyt oman neljin periaatteen
kokonaisuutensa (ns. Barcelonan julistus): itse-
madrdamisen kunnioittaminen, arvokkuus, in-
tegriteetti ja haavoittuvuus (28). Tom Walker (29)
pddtyy prinsiplismin valtavirtaa kritisoidessaan
sithen, ettd nelja (Beauchampin ja Childressin
alun perin muotoilemaa) periaatetta eivit riitd
vaan tarvitaan niitd tiydentdvia lisiperiaatteita.
Prinsiplismin kattavuusongelma ja autono-
miakeskeisyys on pantu merkille my6s haavoit-
Koska
kisite on lddketieteellisen tutkimuksen etiikassa

tuvuuskeskustelussa. haavoittuvuuden



alemmin liitetty erityisesti sithen, miten hyvin
autonomian kunnioittamisen perusvaatimusta
pystytdin noudattamaan (17), kisitettd on usein
tulkittu kapea-alaisesti. Esimerkiksi suostumus-
perustaisessa lihestymistavassa haavoittuvuus
ymmarretiin niin, ettd henkilon piitoksenteko-
kyky ei riitd asianmukaisen tietoon perustuvan
suostumuksen antamiseen (8). Haavoittuvia ryh-
mii ovat tidssd ajattelussa esimerkiksi pienet lap-
set ja edennytti dementiaa sairastavat. Niiden
ohella haavoittuvina voidaan pitdid myos yksi-
16itd tai ryhmii, joiden paitoksenteon vapautta
rajoittavat erilaiset valta- ja riippuvuussuhteet
— tillaisia voivat olla esimerkiksi vangit tai lai-
toshoidossa olevat (17).

Suostumusperustaisen madrittelyn paaasialli-
nen ongelma on sen kapea-alaisuus. Moraalisesti
merkittavid kysymyksid uhkaa jiidi havaitse-
matta, jos haavoittuvuus ymmarretian pelkas-
tddn kyvyttomyytend antaa tietoon perustuva
suostumus (30). Esimerkiksi olosuhteiden merki-
tys haavoittuvuutta synnyttiviana ja ylldpitava-
ni tekijana voi jaada kokonaan vaille huomiota.
Autonomialihtoisessd tarkastelussa itsendiseen
padtoksentekoon kykeneva henkilo voi paittaa
itse, mille asioille hdn suostuu altistumaan, jol-
loin hédnelle mahdollisesti aiheutuvat haitat eivit
kuvaudu eettisesti ongelmallisina (17). Jo pelkas-
tadn tutkimuksen kontekstissa haavoittuvuuden
syyt ovat monitahoisia (4) ja saattavat liittya esi-
merkiksi tutkimushenkilon persoonaan tai ela-
mantilanteeseen, tutkimuskohteelle annettujen
tietojen laatuun, laajempiin sosioekonomisiin
olosuhteisiin tai tutkimuksen luonteeseen ja pro-
tokollaan. Suostumusprosessiin rajoittuva tar-
kastelu ei myoskaan valttamatta suojele tutkitta-
via vaarallisilta tutkimushoidoilta, piilointresseja
omaavilta tutkijoilta tai huonosti toimivilta pro-
sesseilta ja rakenteilta (31). Naissa tapauksissa
haavoittuvuus on ymmarrettivissd ensisijaisesti
hyvinvointia vaarantavana eikd autonomiaan
kytkeytyvana ilmiond (19).

Haavoittuvuuden Kkisitteen liittdmistd pel-
késtddn autonomiaa koskeviin kysymyksiin voi-
daan pitdd ongelmallisena myos sen kdytinnon
seurausten valossa. Ensinnikin jako tdysin au-
tonomisiin (tassa kasitteistossa ei-haavoittuviin)
ja ei-autonomisiin (haavoittuviin) yksiloihin jaa
pahimmassa tapauksessa binddriseksi ja kon-
tekstista riippumattomaksi, mika saattaa johtaa
haavoittuvuuden kasitteen eettisesti ongelmal-

liseen leimaavuuteen. Kiytantod, jossa yksilo
luokitellaan haavoittuvaksi jonkin sisdisen omi-
naisuuden tai johonkin ryhmédin kuulumisen
perusteella, onkin kritisoitu epdherkiksi ja ky-
seiselle henkilolle haittaa aiheuttavaksi ldhesty-
mistavaksi (20, 31).

Kiytinnon ongelmallisuutta lisdd osaltaan
myos se, ettd haavoittuvuusluokittelusta seuraa
usein haavoittuviksi maariteltyjen ryhmien pois-
sulkeminen tutkimustoiminnasta holhoavin pe-
rustein (12). Luokittelun ja holhoamisen yhteys
ei ole tdssd sattumanvarainen: sikili kuin haa-
voittuvuus ymmarretddn ensisijaisesti puutteel-
lisena paatoksentekokykyna, olosuhteiden muut-
taminen esimerkiksi parantamalla suostumus-
prosessia ei timin nikemyksen mukaan vihen-
nd merkittavasti haavoittuvuutta. Tapamme
kisitteellistad haavoittuvuus vaikuttaa siis paitsi
yksiloiden luokitteluun myés niihin toimiin, joil-
la ensisijaisesti pyrimme haavoittuvuutta ja vaa-
ryyksid ehkdisemdin (6). Tamd on ndhtavissd
esimerkiksi varhaisemmissa eettisissd ohjeistuk-
sissa, joissa raskaana olevat naiset epimadaraisin
perustein luokitellaan haavoittuvaksi ryhmiksi
samalla tavoin kuin lapset ja mielenterveyson-
gelmaiset (32). Tdmantapaiset kategoriset luo-
kittelut synnyttdvit vaikutelman, ettd raskaana
olevilla naisilla olisi alentunut kyky antaa patevd
suostumus (17, 33). Luokittelujen on kritisoitu
johtavan kiytinnossi siihen, ettd raskaana ole-
vat — ja toisinaan myos muut hedelmallisessd
idssd olevat — naiset menettivit mahdollisuuden
osallistua omaa viiteryhmiinsi hyodyttaviin tut-
kimuksiin (31, 34-36). Van der Zanden ym. (25)
mukaan ainoa merkittivi haavoittuvuus, jonka
raskaana olevat naiset voivat tutkimuksen yhtey-
dessd ryhmitasolla kokea, on suurempi altistu-
minen riskeille ladketieteellisen tiedon puutteel-
lisuuden vuoksi. Tarvittava tieto jdd tuottamatta,
jos raskaana olevat naiset suljetaan kyseenalaisin
perustein pois tutkimusten piiristd (37, 38). Eri-
tyisesti luokitteluun perustuvan haavoittuvuu-
den kisitteen paternalistinen soveltaminen voi
siten pahimmassa tapauksessa lisitd haavoittu-
vaksi maaritellylle ryhmalle koituvia haittoja (335,
39, 40).

Haavoittuvuuden kisitteen funktionaalinen
ja suostumusperustainen tulkinta eivat kumpi-
kaan riitd yksindin luonnehtimaan haavoittu-
vuutta ja tuottamaan toimintamalleja kdytannon
tueksi terveydenhuollossa ja kliinisessd tutki-
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muksessa. Ensinnikdidn autonomian kunnioitta-
misen vaatimus ei riitd kattamaan kaikkea siti,
mistd haavoittuvuudessa on inhimillisesti aja-
tellen kyse. Etiikan kokonaiskuvaa ja eettisten
arvojen kirjoa on vilttimatonti tiydentid. Toi-
seksi neljan periaatteen malli edustaa hyvin yk-
silokeskeista etiikkaa; tarvitaan yhteisollisempia
arvoja ja periaatteita, joita haavoittuvuus omalta
osaltaan hyvin ilmentda. Kolmanneksi erityisesti
Tom Walker (29) on perdiankuuluttanut vastuun
ja vastuullisuuden kisitteiden sisallyttamistd bio-
etiilkan periaatteisiin. Nimenomaan tisti haa-
voittuvuuden periaatteessa on paljolti kyse.

HAAVOITTUVUUDEN EETTINEN PERIAATE

Terveydenhuollossa ja tutkimuksessa haavoit-
tuvuutta on luonnollista kuvata suhteellisena il-
miond. Haavoittuvuudessa on kaksi asemaltaan
erilaista osapuolta, joista toinen voi kokea pahaa
tai jaadd vaille hyvidi toisen teoista tekemittid
jattimisistd johtuen. Nikokulmassa korostuu
terveydenhuollon ammattihenkilon (tai hoidosta
vastaavan tahon) vastuu haavoittuvassa asemassa
olevaa henkilod kohtaan. Esimerkiksi Robert E.
Goodin kuvaa haavoittuvuuden perustana olevaa
suhdetta kolmen eri muuttujan relaationa, jossa
henkilé X on riippuvainen henkilostd Y tietyssa
asiassa, ja vahinko Z liittyy siihen, ettei X saa
tarvitsemaansa Y:1tid (41, 42). Goodinin ehdotus-
ta soveltaen haavoittuvuuden perustana olevaa
suhdetta voidaan tarkastella neljin eri muuttujan
relaationa alla olevan yleisen kaavan (YK) mu-
kaisesti:

YK X, jolla on hineen itseensi tai hinen
ympdristoonsd liittyvd ominaisuus E,
on haavoittuva Y:lle koska Z

Muuttuja X on haavoittuvuuden kohde tai objek-
ti, jota kohtaan subjektilla (yksil6lla tai taholla)
Y on moraalisia tai valta-asemaan perustuvia vas-
tuita. Z on jokin X:n hyvdin, hyvinvointiin tai
etuun liittyva asia, jonka toteutuminen tai toteu-
tumatta jaaminen on uhattuna Y:n tekojen tai te-
kemattd jattamisten vuoksi. E on X:ddn tai hinen
ymparistoonsa liittyva ominaisuus, joka voi tehda
X:n erityisen alttiiksi Y:n valta-asemaan perustu-
valle hyviksikdytolle ja/tai joka heikentdi tavoi-
teltavan Z:n toteutumista tai lisia valtettdvan Z:n
todennikoisyytta. (42)
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IIman muuttujaa E YK kuvaa potilaan ja ter-
veydenhuollon ammattihenkilon (tai hoidosta
vastaavan tahon) tai koehenkilon ja tutkimukses-
ta vastaavan tahon vilista suhdetta, jossa apua
tarvitseva X on riippuvainen Y:n asemansa takia
antamasta tai mahdollistamasta avusta. Muuttu-
ja E (esimerkiksi muistisairaus tai varattomuus)
lisdd kaavaan haavoittuvuuden kannalta olen-
naisen elementin.

Haavoittuvuuden periaatteella tarkoitamme
keskitason moraaliperiaatteita (autonomian kun-
nioittaminen, vahingon vilttiminen, hyvin teke-
minen ja oikeudenmukaisuuden noudattaminen)
tismentdvdd ihmisarvoperustaista lisiperiaatet-
ta. Haavoittuvuuden periaate sisillyttda haavoit-
tuvuuden ulottuvuuden seki lidketieteelliseen
tutkimustoimintaan ettd terveydenhuollon toi-
mintaan ylipdinsi. Haavoittuvuuden periaate
voidaan madritelld seuraavasti:

Terveydenhuollon toimijan on selvitettiva, on-
ko henkil6 taustansa, ominaisuuksiensa tai olo-
suhteidensa vuoksi erityisen altis hoitoon, hoita-
matta jattimiseen, tutkimukseen osallistumiseen
tai terveystietojen hyodyntimiseen liittyville va-
hingolle, ja pyrittiva niitd ehkidisemdan.

Vahingolla tarkoitetaan tdssi sekd ihmisar-
voon kohdistuvaa loukkausta etti sellaista psyyk-
kistd, fyysistd tai sosiaalista haittaa, joka ei ole
moraalisesti oikeutettavissa. Laiketieteellisiin
(tutkimuksellisiin ja hoidollisiin) toimenpiteisiin
liittyy yleensd jonkinasteinen vahingon riski eli
todennikoisyys. Haavoittuvuuteen liittyva erityi-
nen alttius tarkoittaa, ettid todennikoisyys kokea
haitta on keskimairdistd suurempi. Hyoty-hait-
ta-analyysin mukaisesti haitan todenniakoisyytta
on arvioitava suhteessa saavutettavissa olevaan
hyotyyn. Seuraavassa tarkastelemme lihemmin,
miten haavoittuvuus ilmenee ja miten se tulisi
pyrkia ottamaan huomioon terveydenhuollon ja
ladketieteellisen tutkimuksen kontekstissa.

PERIAATTEEN SOVELTAMINEN KAYTANTOON
Lidketieteellisen tutkimuksen osalta Euroopan
Neuvoston bioldiketiedesopimuksen (43) mu-
kaan lidketieteellinen tutkimus voidaan kohdistaa
henkilo6n vain, mikili “kyseiselle henkilolle mah-
dollisesti aiheutuvat riskit eivit ole suhteettoman
suuret tutkimuksesta odotettavissa olevaan hyo-
tyyn nihden”. Maailman laikariliiton Helsingin
julistus (1) tarkentaa tdtd vaatimusta seuraavasti:



Vaikka lddketieteellisen tutkimuksen ensisi-
jainen tarkoitus on tuottaa uutta tietoa, tima
tavoite ei koskaan voi olla etusijalla yksittdis-
ten tutkittavien oikeuksiin ja etuihin nihden
(artikla 8). Thmiseen kohdistuvaa liiketieteel-
lista tutkimusta voidaan tehdi vain, kun sen
tavoite on tirkeampi kuin tutkittavalle mah-
dollisesti aiheutuvat riskit ja rasitukset (artik-
la 16).

Haavoittuvuuden periaate tiydentdd edelli ku-
vattua eettisti perusvaatimusta tarjoamalla suo-
jaa henkil6lle, jolla on tavallista suurempi toden-
nikoisyys kokea tutkimusympdristossd esiinty-
vid ylimairdisia haittoja. Lidketieteellisessad tut-
kimuksessa henkilon kokema ylimdiriinen va-
hinko voi tarkoittaa myos joutumista hyviksi-
kaytetyksi. Tutkimukseen osallistuva voi kokea
painostusta tai antaa suostumuksensa vastoin
parempaa tietoa ja omasta edustaan piittaamatta.
Myos terveystietojen hyodyntimiseen muuhun
tarkoitukseen kuin potilaan hoitamiseen voi liit-
tya eriasteista haavoittuvuutta.

Myos hoidon kontekstissa henkilon kokema
ylimaardinen vahinko voi tarkoittaa joutumista
hyviksikaytetyksi. Suomessa ei ole toistaiseksi
lainsdaaddntod, joka turvaisi vakavasti sairaiden
ihmisten oikeuden oikeaan tietoon. On arvioitu,
ettd jopa noin kolmannes suomalaisista ja lihem-
mds puolet syopapotilaista kayttaa ladketieteen
ulkopuolisia hoitoja. Osa tillaisista hoidoista
perustuu valheellisiin terveysvaittimiin ja johtaa
(sindllddn autonomisten) potilaiden harhautta-
miseen. Lidketieteen ulkopuoliset hoidot voivat
pahimmassa tapauksessa johtaa vakaviin vahin-
koihin. Sellaiset vaihtoehtohoidot, jotka kaytta-
vit hyviksi parantumattomasti sairaiden potilai-
den epirealistisia odotuksia ja hiddinalaisuutta,
ovat haavoittuvuuden nikokulmasta epaeettista
toivolla ratsastamista (44, 45). Haavoittuvuuden
periaate vaatii niiden osalta nykyistd suurempaa
yhteisvastuullisuutta.

Haavoittuvuuden periaate asettaa terveyden-
huollon toimijoille — tutkimusta tekevit tahot
mukaan lukien - velvoitteen tunnistaa haavoit-
tuvuus ja ehkdistd sithen mahdollisesti liittyvdn
vahingon toteutumista. Haavoittuvuuden peri-
aatteen tavoitteena on ehkdistd ylimaaraisid hait-
toja henkiléille tai ihmisryhmille, jotka aiemmin
kuvatuista syistd johtuen ovat niille erityisen
alttiita. Haavoittuvuuteen keskittymalld voidaan

ehkdistd paitsi autonomiseen paiatoksentekoon
kykenemattomien myos sithen kykenevien hen-
kiloiden hyviaksikdyttod terveydenhoidossa ja
tutkimuksessa.

Vahingon ehkiisyssd on mukana itse asiassa
kolme osapuolta: haavoittuva henkild itse, tille
hoitoa (normaalissa hoitotilanteessa tai tutki-
muksen yhteydessd) tarjoava terveydenhuollon
ammattilainen ja ne tahot, joiden tehtidvini on
varmistaa hoidon laatu, tutkimuksen eettisyys
ja heikommassa asemassa olevien oikeusturva
ja yhdenvertainen kohtelu. Tirkeintd on, ettd
terveydenhuollon toiminnasta tai tutkimuksesta
vastaava tai sitd valvova taho tunnistaa haavoit-
tuvuuden eri yhteyksissd, tiedostaa oman roolin-
sa haitan ehkaisyssa ja ryhtyy tarvittaviin toimiin
ehkiistakseen mahdolliset haitat.

Liiketieteellisessa tutkimuksessa on kaksi
pddasiallista tapaa vidhentdd viddrinkaytoksida
ja ylimaardisid haittoja: yleiset, kansainvalisesti
tunnustetut tutkimuseettiset periaatteet ja tutki-
mussuunnitelmien eettinen ennakkoarviointi. Na-
mi sisdltyvit myos lakiin ladketieteellisestd tutki-
muksesta, joka sdadettiin Suomessa ensimmaisen
kerran vuonna 1999 (46). Tutkimusta saintele-
vit kansalliset ja kansainviliset lait ja ohjeistuk-
set tunnistavat haavoittuvuuden asiana, joka on
otettava kattavasti huomioon tutkimuksen suun-
nittelussa ja toteutuksessa. Eettiset toimikunnat
arvioivat ennakolta sitd, kuinka hyvin eettiset
periaatteet on otettu huomioon tutkimusproto-
kollassa. Tieteelliset julkaisufoorumit valvovat
osaltaan jilkikiteisesti sitd, onko eettisid peri-
aatteita noudatettu ja onko eettinen ennakko-
arviointi tehty asianmukaisella tavalla.

Jokaisella terveydenhuollon ammattilaisella,
joka kohtaa potilaan tai tutkittavan, on vas-
tuu tunnistaa haavoittuvuus ja varmistaa, ettei
henkilolle aiheudu siitd ylimdirdistd haittaa.
Haavoittuvuuden tunnistaminen ei ole kaikissa
tapauksissa helppoa. Potilaalla voi olla — esimer-
kiksi koulutustaustansa puutteellisuudesta tai
kulttuurisista tekijoistd johtuen — vaikeuksia ym-
mirtii, mitd hinelle kuvatut eri vaihtoehdot
tarkoittavat ja mitd niistid voi seurata. Potilaan
keskittymiskykya voivat heikentdd taloudelliset
tai elimaintilanteeseen liittyvdt muut ongelmat.
Haavoittuvuus ei siis tarkoita pelkistian — eika
ensisijaisestikaan — erilaisia etukiteen mairitel-
tyja kategorioita. Thmisten mekaaninen sijoitta-
minen erilaisiin ennalta madriteltyihin haavoit-
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tuvuuden ryhmiin voi pahimmassa tapauksessa
johtaa heididn ymmarryskykynsa aliarviointiin ja
eettisesti ongelmalliseen paternalismiin (12).

YHTEENVETO

Olemme pyrkineet tissd kirjoituksessa madritte-
lemain haavoittuvuuden tavalla, joka ratkaisee
aiemmin esitettyihin maaritelmiin liittyvid on-
gelmia. Haavoittuvuutta on perinteisesti kuvattu
sekd yksiloon ettd ryhmiin (tai yhteisoon) liitty-
vind ominaisuutena. Haavoittuviksi luonnehdit-
tujen yksiloiden tai ryhmien kuvaukset ovat olleet
usein rajauksiltaan epamairdisia tai liian laajoja.
Haavoittuvuuden kisitteen kdyttdd on rajoitta-
nut niin ikddn episelvyys siitd, tulisiko ylipddn-
sd puhua haavoittuvasta yksilostd vai ryhmasta.
Vaikka jokin ryhmai olisi ominaisuuksiensa perus-
teella mairiteltivissa haavoittuvaksi, eivit kaikki
sen jasenet vilttimittd ole samassa madrin tai
samalla tavoin haavoittuvia. On myos ilmeista,
ettd erilaisten haavoittuvina pidettyjen ryhmien
vililla voi olla merkittivid eroja ja eriasteisuutta
haavoittuvuuden suhteen.

Monet edelld kuvatuista ongelmista voidaan
vilttdd tulkitsemalla haavoittuvuus funktionaa-
lisesti. Taman tulkinnan mukaan haavoittuvuus
koostuu kolmesta osatekijastd: vaikutuksille al-
tistumisesta, herkkyydesta altistaville vaikutuk-
sille ja sopeutumiskyvystd. Haavoittuvuus on
aina ehdollista siini mielessd, ettd haavoittuva
henkilo ei viela toistaiseksi ole kirsinyt vahinkoa,
mutta on vaarassa joutua kirsimdan, ellei tilan-
teeseen puututa. Haavoittuvuus voi ilmetd erias-
teisena ja vaihdella eliman eri vaiheissa. Funk-
tionaalisen tulkinnan mukaan haavoittuvuus ei
selity pelkdstddan yksilon sisdisilld tekijoilla vaan
yhti lailla my6s ulkoisilla, ymparistoon ja olo-
suhteisiin palautuvilla tekijoilla. Mitd enemman
haavoittuvuutta vahvistavia sisiisia tai ulkoisia
tekijoitd on, sitd todenndkoisempdd haitan il-
maantuminen on. Sopeutumiskyvyltdidn erilaiset
yksilot kykenevit vaikuttamaan ndihin tekijoihin
eri asteisesti.

Laaketieteen ja terveydenhuollon etiikassa
haavoittuvuudella viitataan yleensd vahingon,
vamman tai hyviksikdyton suurentuneeseen to-
dennikoisyyteen, joka edellyttdd yhteisoltd yh-
teisvastuullisuutta ja yhteiskunnalta tukevia ja
suojaavia toimia. Ilman haitan tai vdarinkohte-
lun uhkaa haavoittuvuudesta ei ole mielekdstd
puhua. Haavoittuvuutta on tulkittu perintei-
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sesti autonomian kunnioittamista ja tietoon pe-
rustuvan suostumuksen vaatimusta koskevien
epidkohtien kautta. Tarkempi analyysi paljastaa,
ettd moraalisesti merkittivia kysymyksid uhkaa
jaadd havaitsematta, mikili haavoittuvuus ym-
mirretdan yksilokeskeisen etiikan mukaisesti
vain kyvyttdbmyytenid antaa pitevd tietoon pe-
rustuva suostumus. Esimerkiksi olosuhteiden
merkitys haavoittuvuutta synnyttivina ja yllapi-
tdvdani tekijand voi jaida kokonaan vaille huo-
miota. Jo pelkistiin tutkimuksen kontekstissa
haavoittuvuuden syyt ovat itsemaaraamiskykya
monitahoisempia ja voivat liittya esimerkiksi tut-
kimushenkilon persoonaan tai elimaintilantee-
seen, annetun informaation laatuun, laajempiin
sosioekonomisiin olosuhteisiin tai tutkimuksen
luonteeseen ja protokollaan. Haavoittuvuus si-
saltaa yksilollisten tekijoiden lisiksi aina myos
yhteiskunnallisen ja rakenteellisen arvoulottu-
vuuden. Laajemmat sosiaaliset, taloudelliset ja
kulttuuriset yhteydet on otettava huomioon seki
haavoittuvuutta yllapitdvina ettd sitd synnyttivi-
nd tekijoina.

Esittimamme haavoittuvuuden eettinen peri-
aate mddrittelee hoidosta ja tutkimuksesta vas-
taaville terveydenhuollon toimijoille velvollisuu-
den tunnistaa henkilon haavoittuvuus ja ehkaista
tille mahdollisesti koituvia haittoja. Terveyden-
huollon toimijan vastuulla on selvittda, onko
henkilo taustansa, olosuhteidensa tai muiden
sisdisten tai ulkoisten ominaisuuksiensa vuoksi
erityisen altis hoitoon, hoitamatta jattamiseen,
tutkimukseen osallistumiseen tai terveystietojen
hyodyntamiseen liittyvalle vahingolle, ja pyritta-
va niitd ehkdisemddn. Haavoittuvuuden periaate
tdydentdd periaate-etiikan sisdltimia keskitason
eettisid periaatteita — erityisesti itsemaardamisoi-
keuden kunnioittamisen periaatetta ja vahingon
tuottamisen kieltivaa periaatetta — tarjoamalla
suojaa niille, joilla on tavallista suurempi toden-
nikoisyys kokea tutkimuksen tai hoidon yhtey-
dessd esiintyvid ylimddraisia haittoja. Henkilon
kokema ylimdariinen vahinko voi toisinaan tar-
koittaa joutumista hyviksikaytetyksi. Haavoit-
tuvuuden periaate suojaa yhta lailla autonomi-
seen paitoksentekoon kykenemattomia kuin
sithen kykenevia potilaita ja tutkittavia hyvaksi-
kaytolta.

Kun terveydenhuollon vastuulliset toimijat
oppivat tunnistamaan haavoittuvuuden sen eri
yhteyksissd ja ilmenemismuodoissa, tiedosta-



maan oman roolinsa haitan ehkiisyssi ja koke-
vat velvollisuudekseen ryhtya tarvittaviin toimiin
ehkiistikseen mahdolliset haitat, olemme siirty-

neet yksilokeskeisesti terveydenhuollon etiikasta
kohti yhteisvastuullisempaa moraaliajattelua.
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Vulnerability has traditionally been described as
a characteristic of both the individual and the
group or the human community. For example,
refugees, persons with disabilities and people
with serious illness have been considered vul-
nerable groups. Vulnerability is considered an
important notion, but it has proved difficult to
define in a theoretically satisfactory and practi-
cally useful way. Descriptions of people or groups
identified as vulnerable are often either vague or
too broad and categorical. In this article, we ap-
proach vulnerability from the point of view of
principle-based ethics and take a critical view on
the ongoing debate. We define vulnerability in a
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