Laaketieteellisen etiikan uudet vaateet

Veikko Launis

Asianmukaisella lddketieteellisen etiikan ope-
tuksella voidaan pyrkid turvaamaan se, ettd
myos tulevat tutkijat ja terveydenhuollon am-
mattilaiset ottavat toimintansa lahtokohdak-
si ihmisarvon kunnioittamisen vaatimuksen.
Opetuksen sisdltdja uudistavan ja tdydenta-
vin etiikan tutkimuksen on tuettava tita ta-
voitetta, kun se esittdd moraalisia arvostelmia
ja toimintasuosituksia. Tutkimuksen tulok-
sena ei synny ensisijaisesti uusia eettisid oh-
jeita, saddoksid tai muutakaan ulkokohtais-
ta, vaan hyvin toimivia ja luottamusta heratta-
vid kdytintojd, jotka lepdavit vahvalla moraa-
lisella perustalla.

Etiikalla on ollut alusta asti merkittiva asema
ladkdrien ammattikunnan toiminnassa, eika
ladketieteellisen tutkimuksen eettinen sddnte-
lykdan ole erityisen uusi asia. Jo vuonna 1964
Maailman ladkariliitto hyviksyi Helsingin ju-
listuksena tunnetun eettisen ohjeen, jonka si-
saltimit ihmiseen kohdistuvan lddketieteelli-
sen tutkimuksen perusperiaatteet ovat kaikkien
tiedossa. Suomen Laédkariliiton julkaisema kir-
ja Lidkirin etiikka, joka opastaa ja ohjeistaa uusia
ladketieteilijoitd, on ehtinyt sekin jo kuudenteen
painokseensa. Ladketieteellisessd etiikassa ei si-
ten ndyttdisi olevan uutuuden viehatysta.

Kysymys on kuitenkin ndkoharhasta. Yhteis-
kunnallinen kehitys siséltaa tekijoitd, jotka aset-
tavat kliinikoiden ja tutkijoiden etiikan ja kes-
kindisen kanssakdymisen kovalle koetukselle.
Ndihin tekij6ihin lukeutuvat lisddntyvd medi-
kalisaatio eli normaaliin eldimd&n kuuluvien il-
mididen ja eroavuuksien ladketieteellistiminen,
vdestdrakenteen muutos, monikulttuurisuus ja
moniarvoisuus, ihmisarvon vilineellistyminen
sekd kansalaisten lisddntyvit ja monipuolistu-
vat terveysodotukset ja -tarpeet.

Samalla kun ladketieteen teknologian kehit-
tyminen on tehnyt monesta aikaisemmin mah-
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dottomasta asiasta mahdollisen, se on lisinnyt
voimakkaasti terveydenhuollon kustannuk-
sia. Terveydenhuoltoa on sen vuoksi pdamaa-
rétietoisesti kehitettdva kysymalld, missd maa-
rin uudet teknologiat ja niiden synnyttamat uu-
det hoitomahdollisuudet ja terveyshyodyt kuu-
luvat julkisen sairaanhoidon voimavaroista kil-
pailevien asioiden joukkoon.

Oikeudenmukaisuuden ndkokulmasta uu-
teen teknologiaan perustuvien terveyshyotyjen
tavoittelu saattaa tuntua turhauttavalta. Terve-
ydenhuoltoon néyttdisi sisdltyvan rakenteelli-
sena ominaisuutena jonkinlainen sisdinen jan-
nite tai ristiriita. On jopa puhuttu terveyden-
huollon paradoksista. Paradoksi syntyy vaati-
muksesta, ettd terveyspalvelujen tarjonnan tu-
lisi samanaikaisesti olla kattavaa, peittdvdd ja
laadukasta. Kattavuus tarkoittaa, ettd hoitoa on
tarjolla kaikille tai ainakin useimmille sitd tar-
vitseville. Peittdvyys tarkoittaa, ettd hoitoa on
tarjolla useimpiin sairauksiin ja terveysongel-
miin. Laadukkuus merkitsee, ettd annettu hoito
on yksiloivad, ihmislaheistd ja uusimpaan tutki-
mukseen perustuvaa.

Koska terveydenhuollon resurssit ovat rajal-
liset, yhden ulottuvuuden tukeminen tarkoittaa
yleensd kahden muun heikentymistd. Esimer-
kiksi uuden tehokkaan ja kalliin hoitomene-
telman tai ladkevalmisteen kehittdminen saat-
taa johtaa hoidon kattavuuden heikentymiseen.
Vastaavasti hoidon kattavuuden turvaaminen
voi edellyttdd hoidon laadusta tinkimista tai joi-
denkin sairauksien tai terveysongelmien pois-
tamista hoidettavien listalta. Terveyshyotyé tu-
lisi kuitenkin pystya tuottamaan mahdollisim-
man monelle mahdollisimman monessa suh-
teessa ja mahdollisimman laadukkaasti.

Samaan aikaan kansainvélistyminen, infor-
maatioteknologian kehitys, tiedon rajahdys-
madinen kasvu ja taloudellinen kilpailu ympa-
roivat tiedeyhteis6d ja muuttavat tieteen teke-



misen luonnetta. Tieteen omat sisdiset toimin-
tatavat ja pelisdidnnot hakevat muotoaan, mika
ndkyy muun muassa tutkijoiden verkostoitu-
misena, tieteiden vélisen yhteistyon lisdantymi-
send, tiedon julkisuutta ja omistajuutta koskevi-
na kiistoina ja tutkimuksen kaupallistumisena.

Epéselvyys tieteen toimintatavoista ja peli-
sdannoistd johtaa helposti erimielisyyksien ja
eettisten ongelmien lisddntymiseen. Esimerkik-
si yliopistojen ja tutkimuslaitosten sekd elin-
keinoeldmadn vilistd yhteisty6td vaikeuttavien
avoimien eettisten kysymysten ratkaiseminen
ja yhteensopivien toimintatapojen Ioytaminen
on haasteellinen ja aikaa vieva prosessi (ks. Tut-
kimuseettinen neuvottelukunta ja opetusminis-
terio 2001). Ndiltd muutoksilta lddketiedekaan
ei ole voinut valttya.

Eettinen keskustelu ja ohjeistus

Uudelle vuosituhannelle siirryttdessd tutki-
musetiikka on vakiinnuttanut asemansa tie-
deyhteistissd ja tiedepolitiikassa yleismaail-
mallisesti. Suomessa tutkimusta koskeva lain-
sdadanto ja tutkimuksen eettinen ennakkoar-
viointi ovat kehittyneet voimakkaasti 1990-lu-
vulta ldhtien, mikd ndkyy uusien paikallisten ja
valtakunnallisten tutkimuseettisten toimikun-
tien ja elinten perustamisena. Eettinen keskus-
telu ja ohjeistus on koettu tarpeelliseksi myos
yliopistojen ja tutkimuslaitosten piirissd, kuten
esimerkiksi Kansanterveyslaitoksen hiljattain
julkaisema hyvaa tutkimustapaa koskeva ka-
sikirja (Aromaa ym. 2004) ja Helsingin yliopis-
ton tutkimuseettisen tyéryhman esittama ajatus
kaikille perustutkinto-opiskelijoille pakollisesta
“tutkimusetiikan ajokortista” osoittavat.
Tieteen arvostus on Suomessa hyvin korkeal-
la. Tiedebarometri 2004 -kyselyn mukaan suoma-
laiset ovat ldhes yhtd kiinnostuneita tieteestd kuin
vithdemusiikista tai urheilusta, ja tiedettd enem-
méan luotamme vain poliisiin ja puolustusvoi-
miin. Kiinnostavimmaksi alaksi koetaan ladketie-
de. Valtaosa kyselyyn vastanneista on sitd miel-
td, ettd tiedeyhteisd toimii moraalisessa mieles-
sd vastuullisesti. Edelliseen, vuonna 2001 julkais-
tuun kyselyyn verrattuna arvostus ja luottamus
ndyttdisivat olevan jopa hienoisessa nousussa.
Filosofi Onora O’Neill on huomauttanut, ettd
luottamus tieteeseen perustuu hallinnan tuntee-
seen ja oikeaan késitykseen toiminnan luontees-
ta (O’'Neill 2002). Tieteen lapindkyvyyttd ja kan-
salaisten kuulemista tiedetta koskevassa paatok-
senteossa onkin alettu viime aikoina korostaa. Fi-

losofisemmin ilmaistuna kysymys on demokra-
tian vaatimuksen ulottamisesta tieteelliseen tut-
kimukseen. Demokratian vahvistaminen merkit-
see kansalaisten tiedonsaannin ja osallistumis- ja
vaikutusmahdollisuuksien lisddmista tieteellisen
tutkimuksen tulevia suuntaviivoja ja tavoitteita
koskevassa paatoksenteossa.

Demokratian vaatimusta ei pida tulkita si-
ten, ettd ladketieteellistd etiikkaa tulisi kehit-
tdd yhteiskunnallisia muutosprosesseja suora-
naisesti tai valillisestikddn seuraten. Kysymys
ei myoskddn ole enemmiston mielipiteeseen
mukautumisesta. Bioeetikko Samuel Gorovit-
zin usein siteeratun méaritelman mukaan laa-
ketieteellinen etiikka — tai lyhyemmin bioetiik-
ka — on nimenomaan terveyden ja biologiaan
pohjautuvien tieteiden konteksteissa tapahtu-
van padtoksenteon moraalisten ulottuvuuksi-
en kriittisti tarkastelua (Gorovitz 1977). Kriitti-
syys merkitsee tdssd yhteydessa ladketieteen ja
terveydenhuollon taustalla vaikuttavien ilmici-
den ja uskomusten filosofista arviointia ja ky-
seenalaistamista. Hyvin monet néistd ilmitista
ja uskomuksista liittyvat terveyden ja sairauden
olemukseen tai luonteeseen.

Filosofi Lawrie Reznek on huomauttanut
osuvasti, ettd filosofia ei voi parantaa sairauk-
sia, mutta se voi lisdtd sairautta koskevaa ym-
marrystimme (Reznek 1987). Esimerkin syvem-
pdd ymmarrystd kaipaavasta ilmiostd tarjoaa
ihmisen perintotekijoitd koskevan tiedon saa-
ma yhteiskunnallinen ja sosiaalinen merkitys.
Voidaan puhua geenien sosiaalisesta elamasta
(Ks. Launis 2005). Geenit ovat eldvid paitsi bio-
logisessa, my0s sosiaalisessa, ihmisten véliseen
vuorovaikutukseen ja merkitysten antoon liit-
tyvéssd mielessa. Geenien sosiaalisella eldmal-
la tarkoitetaan yhtdélta geenien merkityksen
laajentumista erilaisten sosiaalisten prosessien
seurauksena biologian ja lddketieteen ulkopuo-
lelle, sosiaalisen ja moraalisen eldmén eri alu-
eille, ja toisaalta yhteiskunnallisten ja eettisten
arvokysymysten palauttamista perintotekijoi-
ta koskeviin biologisiin ja ldéketieteellisiin ky-
symyksiin. Sosiologi Abby Lippman on puhu-
nut tdhédn ilmiédn viitaten genetisoitumisesta ja
genetisaatiosta (engl. geneticization), joka on la-
heistd sukua edelld mainitulle medikalisoitumi-
selle ja medikalisaatiolle (Lippman 1992).

Geneettinen informaatio

Geenitutkimuksesta ja geenien muuntelus-
ta eldd monia kasityksid vailla tieteellistd ja fi-
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losofista perustaa. Geenien kontrollointi néyt-
tdisi onnistuvan tutkijoille helpommin labora-
torio-olosuhteissa kuin niiden ulkopuolisessa
maailmassa, jossa perusteettomatkin uskomuk-
set voivat levitd ja saada uudenlaisia, yhé kehit-
tyneempid muotoja. Esimerkin geenien rikastu-
neesta sosiaalisesta eldamasta tarjoaa — Unescon
geneettisen tiedon julistukseenkin sisallytetty —
késitys, jonka mukaan ihmisen perintotekijoi-
td koskeva terveysinformaatio on moraalises-
sa mielessd poikkeavaa tai ainutkertaista muu-
hun, perinteisend pidettyyn terveysinformaa-
tioon verrattuna. Esimerkiksi silld, ettd henki-
16 tietdd olevansa perinnélliselle rintasyovalle
altistavan geenivirheen kantaja, ajatellaan ole-
van suurempi merkitys kuin silld, ettd héan tie-
tdd olevansa vaikkapa HI-viruksen tai ihmiselle
vaarallista lintuinfluenssaa aiheuttavan viruk-
sen kantaja.

Kaésityksen taustalla voi olla useanlaisia us-
komuksia. Yhden uskomuksen mukaan geneet-
tinen informaatio on poikkeuksellista siind mie-
lessd, ettd se on ennustavampaa ja siis erddssd
mielessd tarkempaa kuin muu ihmisen terve-
yttd koskeva informaatio. Toisen uskomuksen
mukaan geneettinen informaatio on enemman
muita koskevaa eli se kertoo my6s muista hen-
kiloistd enemman kuin ei-geneettinen terveys-
informaatio. Esimerkiksi tieto omien vanhem-
pien tai sisarusten geneettisestd sairaudesta voi
merkitd tietoa omasta geneettisestd sairaudes-
ta tai perintotekijoistd johtuvasta lisddntynees-
ta sairastumisalttiudesta, ja painvastoin. Kol-
mannen uskomuksen mukaan geneettinen tie-
to ilmentda yksilon pysyvéa tai muuttumaton-
ta olemusta tai identiteettid, eli sitd mitd me pe-
rimmiltadn olemme, ja on tdssd merkityksessd
muuta terveysinformaatiota perustavampaa ja
henkilokohtaisempaa (Launis 2003).

Tarkemmin ajatellen geneettinen tieto ei kui-
tenkaan eroa — ainakaan kategorisesti — muus-
ta ihmisen terveyttd koskevasta tiedosta mis-
sddn edelld mainitussa suhteessa. Myo6s “perin-
teinen” terveystieto voi olla vahvasti ennusta-
vaa ja muita koskevaa, ja sekin voi olla kiinteds-
ti olemukseemme tai identiteettiimme kytkey-
tyvad. Esimerkiksi HI-viruksen 16ytyminen ve-
restd antaa hyvin luotettavan ennusteen hen-
kilon tulevasta terveydentilasta, ja papilloo-
ma-viruksen 16ytyminen pienen lapsen elimis-
tostd saattaa kertoa jotakin lapsen vanhemman
terveydentilasta. Se, minkdlaisia terveydelli-
sid ominaisuuksia tai piirteitd ihmiset liittavat
identiteettiinsd tai olemukseensa, on subjektii-
viseen kokemukseen perustuvaa. Periaatteessa
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melkeinpd mikéd tahansa yksilon terveytta kos-
keva tieto voi olla olemuksellista.

On tavallista, ettd geenitekniikka ja sen tuo-
tokset herdttdvdt kansalaisissa kysymyksid ja
jopa moraalista huolta. Valtaosalla suomalai-
sista on jonkinlainen késitys geeneistd ja peri-
mastd eldmén perustana ja sddtelijand. Toisaalta
geenitekniikan uudet ladketieteelliset sovellu-
tukset kuten geeniterapia ja ennustavat geeni-
testit ovat usein vaikeasti ymmarrettdvia ja vai-
kuttavat vierailta. Geeniteknologiasta kadytava
julkinen keskustelu ei aina ole omiaan vastaa-
maan kysymyksiin tai helpottamaan huolia.

Biopankit

Osa modernin lddketieteen huolenaiheista liit-
tyy ihmisista kerattyjen terveystietojen ja néyt-
teiden sdilytykseen ja niiden kayttoon (Launis,
ilmestyy 2006). Suomen laajoissa ja kattavissa
tietorekistereissd on paljon kayttdiméatonta po-
tentiaalia ihmiseen kohdistuvan ladketieteelli-
sen tutkimuksen tarpeisiin. Eri puolilla maail-
maa on perustettu ja ollaan perustamassa bio-
pankkeja, joiden tarkoituksena on hyodyttaa
ladketieteellistd tutkimusta ja sitd kautta kansa-
laisten hyvinvointia. Biopankkeja on suunnitel-
tu perustettavaksi myds Suomeen. Biopankil-
la tarkoitetaan laajaa ihmisperdisten biologis-
ten néytteiden kokoelmaa ja niihin liitettyja yk-
silollisid terveys- ja muita tietoja, joita voidaan
hyodyntéa erilaisissa tulevissa ladketieteellisis-
sd tutkimuksissa.

Biopankki- ja rekisteritutkimuksen eettisyy-
destd tulisi varmistua, ennen kuin rekistereita
jandytekokoelmia voidaan tdysimittaisesti hyo-
dyntad. Uusien terveystietoja sisdltdvien rekis-
terien ja ndytekokoelmien luominen ja olemas-
sa olevien rekisterien ja kokoelmien hyodynta-
minen perustuvat vapaaseen tieteenharjoitta-
miseen, mutta ne vaativat tuekseen kansalais-
ten moraalisen hyvéaksynnan.

Biopankki- ja rekisteritutkimuksen edelly-
tykset ovat Suomessa erinomaiset. Vdestokirjan-
pitomme ulottuu 1500-luvulle asti. Suomalai-
set ovat tutkimusmyonteisid ja suhtautuvat tie-
teenharjoittajiin luottavaisesti. Maassamme on
paljon korkeatasoisia tietorekistereitd ja ndyte-
kokoelmia, joista monet ovat jatkuvasti alikdy-
tettyja. Laajoja ja kattavia tietorekistereitimme
ei hyodynnetd ladketieteellisen tutkimuksen te-
koon lainkaan niin paljon kuin olisi mahdollis-
ta, eika tietoja vélttamaéttd yhdistelld jo keréttyi-
hin néytteisiin. Niinpa rekisteritietojen ja biolo-



gisten ndytekokoelmien tutkimuskayton jarjes-
telmallinen kehittdminen ja suostumusmenette-
lyn asianmukaistaminen ovat eettiseltd kannal-
ta perusteltuja hankkeita. Kattavista terveysre-
kistereistd on apua monien sairauksien synty-
mistd, levidmistd ja ennaltaehkdisyd koskevas-
sa tutkimuksessa.

Rekisterien kehittdmisessa on kuitenkin otet-
tava huomioon niihin liittyvét vield ratkaise-
mattomat eettiset kysymykset. Erityistd huo-
miota on kiinnitettdva valinnanvapauden sekd
vapaaehtoisuuteen perustuvien osallistumis-
mahdollisuuksien turvaamiseen. Demokratian
vaatimuksen mukainen menettelytapojen avoi-
muus ja ldpindkyvyys ja kansalaisten turvalli-
suudentunne ja luottamus tieteenharjoittajiin
on myods tdimdn tutkimuseettisen kysymyksen
kohdalla yleisen edun mukaista.

Ladketieteellisen tutkimuksen ja sen mahdol-
listaman uuden terveysteknologian mukanaan
tuomat mahdollisuudet terveyshyotyjen tuot-
tamisessa ja uusien hoitomuotojen kehittelyssa
eivét saisi johtaa ihmisyyden ja ihmisarvon vé-
lineellistymiseen. Valtakunnallisen terveyden-
huollon eettisen neuvottelukunnan selvitykses-
sd Oikeudenmukaisuus ja ithmisarvo suomalaisessa
terveydenhuollossa ihmisarvon kunnioittamisen
vaatimusta luonnehditaan seuraavasti: “Thmis-
arvo on kaiken hoitamisen ytimessa ja muodos-
taa sen perustan ja tarkoituksen. Hoitojdrjestel-
mat, -traditiot ja -filosofiat ovat syntyneet sik-
si, ettd ihminen on ndhty niin arvokkaaksi, ettei
hénta ole haluttu jattdd sairautensa ja karsimyk-
sensd armoille. Se on muistettava kaikissa olois-
sa. Vaikka hoidossa kiytettdisiin parasta diag-
nostiikkaa sekd hyvin monimutkaisia ja edisty-
neitd hoitotekniikoita taidokkaasti, niin se ei rii-
td, ellei ihmispersoona tule ndhdyksi, suojelluk-
si ja kunnioitetuksi” (Valtakunnallinen tervey-
denhuollon eettinen neuvottelukunta 2001).

Liiketieteen etiikan opetus

Asianmukaisella lddketieteellisen etiikan ope-
tuksella voidaan pyrkid turvaamaan se, ettd
my0s tulevat tutkijat ja terveydenhuollon am-
mattilaiset ottavat toimintansa ldahtokohdak-
si ihmisarvon kunnioittamisen vaatimuksen.
Opetuksen sisdltoja uudistavan ja tdydentavan
etiikan tutkimuksen on tuettava tdtd tavoitetta,
kun se esittdd moraalisia arvostelmia ja toimin-
tasuosituksia. Tutkimuksen tuloksena ei synny
ensisijaisesti uusia eettisid ohjeita, sdadoksia tai
muutakaan ulkokohtaista, vaan hyvin toimivia

ja luottamusta herdttavid kaytantojd, jotka le-
paévat vahvalla moraalisella perustalla.

1800-luvulla vaikuttaneen tanskalaisfilosofin
Harald Heffdingin mukaan moraalisiin arvos-
telmiin tulee ”siséltyd persoonallista totuutta ja
kaytannollistd merkitystd” ja niiden on johdut-
tava “eldvéastd tunteesta ja vietistd, joka ei anna
meille rauhaa, ennenkuin saamme itsemme il-
maistuksi”. Heffding toteaa, ettd moraalisia
arvostelmia esittdessimme “me paljastamme
oman persoonallisuutemme; niitd maardamas-
sd taytyy siis olla koko meiddn luontomme eikéa
pelkkad syiden ja vastasyiden haeskelu” (Hoff-
ding 1920, 4). Tasta ladketieteellisessd etiikassa
on viime kiddessd kysymys.

Kirjoittaja on liiketieteellisen etiikan professori Tu-
run yliopistossa. Kirjoitus perustuu virkaanastujai-
sesitelmddn 30.11.2005.
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