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Laaketieteen

tutkimusetiikan kehitys
Suomessa toisen
maailmansodan jalkeen

- Suomessa tutkimusetiikan muutoksiin ovat vaikuttaneet ennen kaikkea

kansainvaliset trendit.

«Vuoden 1964 Helsingin julistus ja sita seuranneet paivitykset vahvistivat

ladketieteen tutkimusetiikan asemaa.

- Tutkimusetiikkaa valvottiin pitkaan eettisissa toimikunnissa, jotka muuttuivat

lakisaateisiksi vuonna 1999.

- Ajankohtaisia aiheita ovat tekoalypohjaiset tutkimusmenetelmat ja tiedevies-
tinnan popularisoituminen klikkijournalismin paineessa.

SUOMALAINEN laaketieteen tutkimusetiikka on
osa kansainvélisté eettisten ohjenuorien jatku-
moa. Paalinjoihin lukeutuvat 1ddkérin etiikan
pitka perinne, vapaaehtoinen tietoon perustu-
va suostumus sekd kansainvélinen tutkimus-
etiikan yhtendistdminen.

Vuodesta 2018 alkaen tietosuoja-asetus on
muuttanut ladketieteellisten tutkimuseettis-
ten ndkékulmien soveltamista: henkil6tietojen
késittely on tarkentunut ja geneettisiin, bio-
metrisiin ja terveydellisiin tietoihin liittyvét
suostumusasiakirjat ovat monimutkaistuneet.
Vaikka asetus heijastelee nyky-yhteiskunnas-
sa olennaista tietoturvapainotusta, se edustaa
lisdksi kddnnettd lddketieteen tutkimusetiikan
historiassa.

Uusien tekodlypohjaisten tutkimusmahdol-
lisuuksien vuoksi syntyy tilanteita, jolloin ter-
veydenhuollon massatiedon kéisittely ja tulos-
ten soveltaminen aiheuttavat eettisii ristiriitoja
yksiléllisyyden ja lapindkyvyyden vaatimusten
suhteen. Toinen nouseva tutkimuseettinen tee-
ma liittyy tuloksista tiedottamiseen ja viestin-
nén oikeellisuuteen.

”Sivistyksen kehitys suuressa
maailmassa”

Varhainen suomalainen ladkérin etiikka pai-
nottui potilastydhon ja kollegiaalisuuskysymyk-
siin (1). Sen juuret pohjasivat antiikin Kreikasta
periytyvddn Hippokrateen valaan. Vuonna 1847
professori Immanuel Ilmoni kirjoitti kirjasen

Om liakarens yrke och pligter 1d4kérin eettisis-
td velvollisuuksista (2). Seuraava alan teos oli
vuonna 1911 ilmestynyt Max Oker-Blomin L&&-
kdrintoimi ja sen etiikka (3).

Terveydenhuollon
massatiedon kdsittely voi
atheuttaa eettisid ristiriitoja.

Varhaisista puheenvuoroista kiy selvéksi,
ettd etiikan ajateltiin muuttuvan ajassa, vaikka
samanaikaisesti myds pysyvét arvot ohjasivat
ladketieteellisisséd kysymyksissd. Oker-Blomin
mukaan ”sivistyksen kehitys suuressa maail-
massa ei ole ollut vaikuttamatta meiddnkdin
yhteiskuntaamme”, milld hin tarkoitti seki
edistysté ettd "kehityksen vihemmaén toivotta-
via hedelmid”. Yhteiskunnallisista muutoksis-
ta ja uusista eettisisti haasteista selvisi Oker-
Blomin mukaan itsenéiselld ajattelulla, jota
tukivat ihmisrakkaus, tieteellisyys ja moitteet-
tomat eldméantavat (3).

Nelji vuosikymmentd mydhemmin profes-
sori A. J. Palmén jatkoi keskustelua etiikasta.
Palmén ei ollut kovin vaikuttunut Oker-Blomin
ajatuksista ja ihmetteli muun muassa timén
rotuopillisia ndkemyksid. Palmén kuitenkin
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totesi, ettei uudempia teoksia ollut, joten mo-
net hinen aikalaisensa hyodynsivéit yha Oker-
Blomin teosta etiikkaan perehtyessdian (4).
Jdlkikdteen voi todeta, ettei Palméninkaan
eettinen ajattelu sdastynyt ajan hampaalta:
Oker-Blomin degeneraatio-oppia noudattava
késitys "modernisoitui” Palménilla "rotuter-
veysopiksi”.

Vuonna 1956 Palmén julkaisi teoksen Laé-
kérin etiikka, ja vuonna 1968 siitéd laadittiin
uudistettu painos Ladkérin etiikka muuttu-
vassa maailmassa. Se kuvaa toista maailman-
sotaa ajanjaksoksi, joka romutti etiikan pitkia
perinteitd ja jonka jalkeen lddkéarien keskuu-
dessa tapahtui ”ikd4n kuin herddminen pahasta
unesta” (5). Tdiméan herddmisen myo6td voidaan
sanoa kansainvélisen keskustelun tutkimus-
etiikasta varsinaisesti aktivoituneen.

Sotarikosten merkitys

Nirnbergin oikeudenkdynneissi tuomittiin
kansallissosialistisen Saksan lddkéreitd, ja
ihmiskokeisiin liittyvat keskustelut tiivistyi-
vit Niirnbergin sadnnostoon (6). Siina keskei-
sid ajatuksia olivat tutkimukseen osallistuvan
vapaaehtoisuus, yhteiskunnallisen hyédyn
merkittavyys sekd kaiken kirsimyksen valtta-
minen (7).

Vuonna 1947 perustettu Maailman L&aké-
riliitto otti keskeiseksi tehtdvikseen edistda
etitkkaa maailmanlaajuisesti. Vuoden 1948
Geneven julistuksessa kirjattiin 1adkérin etii-
kan péiperiaatteet. Julistuksen pohjalta syn-
tyivit Lontoossa vuonna 1949 ladkirin etiikan
kansainviliset sddnno6t. Suomen Ladkariliit-
to hyviksyi vuonna 1956 ensimmaiset eetti-
set ohjeet, jotka perustuivat julistusten liséksi
Ruotsin liiton eettisiin ohjeisiin (8).

Vuoden 1963 tdydennyksessé otettiin kantaa
informoituun suostumukseen: "Lidkari 41ko6n
kuitenkaan alistako potilasta ilman tdman tai
hinen holhoojansa suostumusta sellaiseen
tutkimukseen tai hoitoon, johon liittyy hengen
tai invaliditeetin vaara, elleivit ladketieteelliset
syyt sitd ehdottomasti vaadi” (9). Suostumusta
ei siis korostettu absoluuttisena, vaan sen kat-
sottiin liittyvén tutkittavan terveyttd uhkaaviin
tilanteisiin.

Maailmanlaajuiset suositukset linjattiin
uudelleen 1960-luvulla Helsingin julistuksessa.
Julistus korosti moraalisia ja tieteellisid perus-
periaatteita ja tutkittavan vapaasta tahdostaan
antamaa suostumusta (10). Sittemmin Hel-
singin julistusta on péivitetty useaan kertaan,
viimeksi vuonna 2013, ja ladketieteellisten ja
yhteiskunnallisten muutosten myoté siind nih-
d&in varmasti jatkossakin parannettavaa (11).

Bioetiikka ja eettiset toimikunnat

Kehittyva tiede tarvitsi ihmiskokeita. Lansi-
maissa eettisid kysymyksiéd herattivia tee-
moja 1950-luvulla olivat muun muassa DNA-
molekyylin 16ytyminen, genetiikka, elinsiir-
rot, dialyysi ja vuonna 1960 markkinoille tul-
lut ehkiisypilleri (12). Namaé kehitysaskeleet
vaikuttivat voimakkaasti bioetiikan syntyyn
Yhdysvalloissa 1960- ja 1970-lukujen taittees-
sa. Bioetiikalla tarkoitetaan ldike-, bio- ja terve-
ystieteet kattavia eettisi, moraalisia ja yhteis-
kunnallisia kysymyksia (13—-15).

Kansainvélisessé ladketieteen tutkimusetii-
kan historiografiassa on julistuksista huolimat-
ta korostettu eettisen keskustelun vahaisyytta
toista maailmansotaa seuranneina vuosikym-
menind. Thmiskokeiden eettisen pohdinnan
on tulkittu jddneen tuolloin laiminly6dyksi
aiheeksi. Samalla keskustelun voi ndhdé& pai-
nottuneen tutkimuksen laatuun eettisyyden
mittarina (16).

Suomessa lddketiede on perinteisesti naut-
tinut luottamusta ja sitd luonnehtiikin ulkoisen
kritiikin sijaan itsesdétely. Ladkintohallituksen
teettdmén kyselyn mukaan Suomessa toimi
vuoteen 1982 mennessa kaikkiaan 91 eettisté
toimikuntaa, joista suurin osa aloitti toimin-
tansa vuoden 1978 jilkeen lddkintohallituksen
ohjekirjeiden seurauksena (17). Eettiset toimi-
kunnat toimivat suosituksen pohjalta vuoteen
1999 saakka, eikd tutkimuksen tasossa néhty
erityisid puutteita, jotka olisivat vaarantaneet
tutkimukseen osallistuvan terveytta tai auto-
nomiaa (18).

Suosituksista lainsaadantoon
On esitetty, ettd kansainvéliset etiikan alan vir-
taukset on Suomessa mukautettu kotimaan
oloihin. Taustalla ei ole valttdmaétta ollut niin-
kéaan yhteiskunnallinen paine vaan halu seu-
rata monikansallisia trendeja (19). Ladketiede
ja biologia, erityisesti geenitutkimus ja lisdan-
tymisladketieteen teknologiat vaikuttivat ylei-
semminkin tutkimuseettisiin linjauksiin (20).
Yleisen kehityksen lisdksi kansainvéilinen
séitely koski erityisesti biolddketiedetti. Vuon-
na 1997 Unesco laati ihmisen geeniperimié ja
ihmisoikeuksia koskevan yleismaailmallisen
julistuksen. Vuoden 1997 Euroopan neuvoston
biolddketiedettd ja ihmisoikeuksia kéisitteleva
yleissopimus (ETS 164) seki sopimuksen tut-
kimusta koskeva lisdpdytakirja vaikuttivat voi-
makkaasti vuoden 1999 suomalaiseen lakiin.
Laki lddketieteellisestd tutkimuksesta
(9.4.1999/488) korosti ihmisarvon loukkaamat-
tomuuden periaatetta, eettisen toimikunnan
merkitysta sekd tietoon perustuvaa suostumus-
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ta. Nykyisin Helsingin ja Uudenmaan sairaan-
hoitopiirissi on nelji eettistd toimikuntaa ja
jokaisella yliopistollista sairaalaa yllapitavalla
sairaanhoitopiirilld omansa. Lain seuraukse-
na toimintansa aloitti myds Valtakunnallisen
sosiaali- ja terveysalan eettisen neuvottelu-
kunnan yhteydessi toimiva ladketieteellinen
tutkimuseettinen jaosto. Vuonna 2010 jaosto
muuttui Tukijaksi eli Valtakunnalliseksi ladke-
tieteelliseksi tutkimuseettiseksi toimikunnaksi.

Laajemmat tutkimuseettiset muutokset
koettiin 1990-luvun lopun ja 2000-luvun alun
aikana. Nyttemmin kumottu henkilétietolaki
(532/1999) nosti yksityisyyden suojan painoar-
voa. Vaikka tietosuojaan liittyva lainsdadanto ei
koske yksin lddketiedettd, se on velvoittavana
yksi merkittdvistd kdanteistd tutkimusetiikan
kehityksessd. Vuosituhannen taitteeseen ajoit-
tuu my6s muun muassa laki ihmisen elimien,
kudoksien ja solujen ladketieteellisestd kdytos-
td (101/2001).

Uudet innovaatiot muuttavat jatkossakin
tutkimusetiikkaa. Esimerkiksi yleissopimus
ihmisoikeuksien ja ihmisarvon suojaamisek-
si biologian ja ladketieteen alalla (24/2010)
késittelee ennustavien geenitestien rajoituksia,
periméin kohdistuvia toimenpiteitd, elinten ja
kudoksien irrottamista eldviltd luovuttajilta
seké taloudellisen hyddyn tavoittelun kieltoa
ihmisruumiin yhteydessa.

Tulevaisuudessa korostunee
myos tuloksista viestimisen
otheellisuus.

Tukijan tilalle perustettiin lakimuutoksella
24.11.2021 uusi samanniminen toimikunta, jo-
ka tekee jatkossa kaikkien kliinisten ladketutki-
musten eettisen ennakkoarvioinnin Suomessa.
Lisdksi uudessa ladketutkimuslaissa sdddetaan
ladketutkimuksia arvioivien viranomaisten Fi-
mean ja Tukijan ty6njaosta, tutkittavien ase-
masta ja valvonnasta ja yhtenéistetdan ennak-
koarviointia myos EU-tasoisesti (21).

Algoritmien aikakausi

Kokonaan uutta edustaa koneoppimiseen,
tekodlyyn ja massadatan kasvavaan kdyttéon
liittyva eettinen harkinta. Diagnostiikka saat-
taa tarkentua, prognoosin laatiminen helpot-
tua, hoidon suuntaaminen parantua ja koko
terveydenhuoltojirjestelmén koordinointi
yksinkertaistua, mutta samalla meiltd puuttu-
vat tehokkaiden uusien tutkimusmenetelmien

hyvat kaytannot (22). Asiaan on heritty, ja val-
tioneuvoston pdatds vuoden 2022 strategisen
tutkimuksen ohjelmista pitdékin sisélladn kaksi
teemaa, joista toinen on turvallisuus ja luotta-
mus algoritmien aikakaudella (23).

Tekodlyyn, koneoppimiseen ja neuroverk-
kojen hyddyntdmiseen siséltyy useita ongel-
makohtia. Yksi merkittdvimmisti on, miten
pitkélle tekodlyd voidaan hyodyntdé sosiaa-
li- ja terveydenhuollossa. Pohdittavana on esi-
merkiksi ihmisen ja "koneen” suhde, eli misséd
maédrin on hyviksyttavai siirtds ihmisille kuu-
luvia toimintoja osittain tai kokonaan tekodlyn
piiriin (24). Tavat, joilla uusilla epilineaarisilla
malleilla tuotetaan vastauksia tieteellisiin tutki-
muskysymyksiin, jadvéat niin sanotuksi mustak-
si laatikoksi, eikd valttaméttd edes algoritmin
kehittdja ole tietoinen, miten monimutkainen
matemaattinen péittely lopulta tapahtuu.

Tulevaisuudessa lddketieteellisessé tutki-
musetiikassa korostunee myos tuloksista vies-
timisen oikeellisuus tiedetti popularisoitaessa.
Tutkittavat ongelmat ovat yhté aikaa sekd méaéa-
rallisii etté laadullisia ja tutkimusmenetelmét
monimutkaistuvat. Kun yleisén tai median
vaatimukset pdinvastoin yksinkertaistuvat ja
kaupallistuvat, korostuvat hyvén tiedejourna-
lismin periaatteet ja hyvit tieteelliset kiytannot
(25). Tutkimusartikkelien tiedotteisiin liittyvid
epéeettisyyksid on jouduttu jo Suomessakin
ratkomaan kesillda 2021 (26).

Lopuksi

Suomalaisen tutkimusetiikan historiaan ei kuu-
lu repivia kiistoja, mutta toisaalta menneisyy-
teen voisi perehtyd myos kriittisemmin silmin.
Inspiraatiota voi hakea Niirnbergisté asti: suo-
malaiset tieteentekijit olivat jilkikédteen vaite-
liaita omista Saksa-kytkoksistdan.

Eettisten toimikuntien tarkempi tutkimus
voisi my0s tuoda lisdsyvyyttd suomalaisen tut-
kimusetiikan historian ymméartdmykseen. His-
toriallinen tarkastelu tuo nikyviksi muutokset
eettisessi ajattelussa ja auttaa hahmottamaan
eettisten pohdintojen sidonnaisuutta yhteis-
kunnallisiin oloihin, vallitseviin aatevirtauksiin
jaladketieteellisen tutkimuksen kehitykseen.

Tutkimuseettisen sdételyn monimutkais-
tuessa Max Oker-Blomin 1910-luvulla eettisen
ajattelun kivijalkana pitamét ihmisrakkaus,
tieteellisyys ja moitteettomat elaméntavat ei-
vét lopulta kuulosta ainakaan tiysin aikansa
eléneilti: ne muistuttavat yksinkertaisista lan-
simaisista perusarvoista, joihin sdéitely poh-
jautuu, ja tukevat sellaisissa tutkimuseettisissa
valinnoissa, joihin lainsdddénto ei anna yksi-
selitteisid vastauksia (27). e
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