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Tutkimuseettinen ndkokulma lasten ja
erityisrynmien hoitoon

Kirsi Vahakangas

Kliinisissa tutkimuksissa ja hoidossa on aina vas-
takkain mahdollisesti saatava hyoty ja tutkimuk-
sen/hoidon aiheuttamat riskit. Kuinka tasapainot-
taa ndmd, on tarkeimpid tutkimuseettisia kysy-
myksid, erityisesti erityisryhmien kohdalla (tau-
lukko 1, 1-2). Lasten ja raskaana olevien fysiolo-
gia poikkeaa ns. normaalin aikuisvaeston fysiolo-
giasta siind madrin, ettei aikuisella normaalivées-
tolld saatuja kliinisten tutkimusten tuloksia voi
sellaisenaan soveltaa erityisryhmien hoitoon. Esi-
merkiksi ladkehoito olisi tutkittava erikseen eri-
tyisryhmilld. Lisaksi olisi oikeudenmukaista, ettd
kaikki vaestéryhmat saisivat osansa mahdollisista
uusien hoitomuotojen ja ladkkeiden tuomista
hyodyistd. Varsinkin lasten I&8kehoito perustuu
vield nykyddnkin suurelta osin aikuisilla tehtyi-
hin tutkimuksiin, tai jopa vain tutkimattomaan
kaytantoon (3-4). Eettiseltd kannaltakin ajatel-
tuna on siis tarkeéd ettd kliinisid tutkimuksia teh-
ddédn myos erityisryhmilld. L&dhtokohta Kkaikissa
tutkimuksissa on tieteellisesti hyvin suunniteltu
ja toteutettu tutkimus; tieteellisesti arveluttava

Taulukko 1.Erityisryhmid Kliinisten tutkimusten etiikan kannalta

Oma péaatoksenteko vajaata tai mahdotonta
Hyvéksikdyton mahdollisuus
Lapset

Vajaavaltaiset (kehitysvammaiset, dementoituneet,
tajuttomat)

Vangit
Poikkeavia hoidon kannalta
Lapset

Raskaana olevat
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tutkimus ei voi koskaan olla eettisesti korkeata-
soinen (5).

Kaikkea ladketieteellistd tutkimusta koskevat
yleisesti hyvéksytyt ja Suomessa myds lailla vah-
vistetut periaatteet vapaaehtoisesta suostumises-
ta tutkimukseen ja hoitoon, sekd tieteellisyydes-
td ja turvallisuudesta. Lasten ja muiden erityis-
ryhmien kannalta vapaaehtoisuus on ongelmal-
lista ja siksi turvallisuuden vaatimus on tiukempi
kuin aikuisilla, jotka eivat kuulu mihinkaan eri-
tyisryhméaan. Helsingin julistuksen mukaisesti
“vajaavaltaisia henkil6itd voidaan ottaa mukaan
tutkimukseen vain, jos se on vélttamatonta nai-
den henkiloryhmien terveyden edistamiseksi eika
tutkimusta voida suorittaa oikeustoimikelpoisil-
la henkil6illd” (Suomen Laakériliiton hallituksen
10.5.2001 vahvistama suomennos). Tdma peri-
aate on Suomessa kirjattu myos vuonna 1999
voimaan tulleeseen lakiin (Laki ladketieteellisestd
tutkimuksesta, no 488). Vajaavaltaisiltakin hen-
kiloilt4 on suostumus saatava, jos he pystyvét sen
antamaan. Lasten kohdalla tutkimus- ja/tai hoi-
totilanteessa on siis vahintdédn kolme osapuolta,
joiden mielipidetta on kuultava. Liséksi ym. saan-
nosten mukaan samaa sairautta potevat muut lap-
sipotilaat , joiden terveyttd tutkimus voi edistda,
muodostavat neljannen osapuolen (kuva 1). Kai-
kissa tapauksissa tieteellisestd tutkimuksesta saa
aiheutua vain véahdinen riski lapselle. Harkintaa
eettiseltdkin kannalta vaatii sen péaattdminen,
miten eri osapuolten mielipiteet otetaan huomi-
oon. Esimerkiksi onko oikein kéyttdd painostusta
lasten saamiseksi Kipua tuottavaan tutkimukseen.

Lumekontrolloidut ldaketutkimukset ovat on-
gelmallisia eettiseltd kannalta. Yleensa ottaen, jos
ei ole olemassa todistetusti “parasta” hoitoa, pi-
detddn lumekontrolloitua tutkimusta oikeutettu-
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yhteiso

informed
consent

Kuva 1. Lapsi tutkimushenkilng kliinisissé tutkimuksissa. Tietoon perustuvan suostumuksen (informed consent) keskeinen osuus ja tutkimuksesta

mahdollisesti hyotyvét tarkeimmét osapuolet.

na (1). Siitd, pateekod sama saanté lapsiin, on eri-
avida mielipiteitd. Prentice ja kumppanit (6) paa-
tyivat perusteellisen eettisen analyysin jalkeen
kieltamaan lumekontrolloidun tutkimuksen, kos-
ka tutkimus koski l&dkeainetta, jota vastaava oli
jo markkinoilla, arvioitu riski tutkittaville lapsil-
le ei ollut heiddn mielestddn minimaalinen, ja
lumetta saaviksi arvotut eivat olisi hydtyneet tut-
kimuksesta.

Vilittémien vaikutusten lisaksi nykyaikainen
l4aketieteellinen tutkimus voi tuottaa néytteitd
ja tietoa varastoon. Varsinkin geenitutkimuksiin
soveltuvat naytteet ja niistd saatu tieto voi Kiin-
nostaa monia osapuolia ja olla myds kaupallisesti
hyodynnettdvissa; kysymys onkin kenen hyddyn-
nettavissd (5). Eettisesti ongelmallisinta lasten
kohdalla on se, ettd he eivét ole voineet antaa tie-
toista suostumusta tutkimuksiin, jotka mahdol-
lisesti vaikuttavat tulevaisuudessa mm. ihmissuh-
teisiin ja tyohon. Tiedolla sairauteen liittyvan
geenin lasnéaolosta tai puuttumisesta voi myos olla
monia fyysiseen ja mielenterveyteen liittyvid seu-
rauksia (7-8).

Kansainvélisid tutkimuksia vaikeuttaa se, ettd
la&ketieteellistd tutkimusta koskeva lains&ddénto
ja sen mukaisesti kaytannot eri Euroopan maissa,
jopa eri Pohjoismaissa, vaihtelevat (9). Esimer-
kiksi Suomessa ja Tanskassa on kaiken ihmisill4
tehtévan ladketieteellisen tutkimuksen kattava laki,
mutta Norjassa ja Ruotsissa vain ladketutkimuk-
sista on saadetty lailla. Tanskassa ja Suomessa tut-
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kimuseettisen toimikunnan hyvaksyminen on
ehdoton vaatimus, kun taas Norjassa se ei sité ole.
Useimmat maat sallivat lapsen ottamisen tutki-
mukseen héatatilanteissa ilman vanhempien suos-
tumusta, mutta Tanska ja Irlanti muodostavat
téssa poikkeuksen.

Laéketieteen monimutkaisuuden ja nopean
kehittymisen takia lakien, eettisten sadntdjen ja
yleisesti hyvaksyttyjen kéytédntdjen ulkopuolelle
J44 runsaasti “harmaita alueita” yksilollisen paa-
toksenteon varaan. Toisaalta lisddntyvat mahdol-
lisuudet hoitoihin ja toisaalta taloudellisten mah-
dollisuuksien rajallisuus niiden toteuttamiseen
aiheuttavat paineita ammattipiireissd ja pelkoa
maallikoissa. Kirjallisuudesta on |0ydettavissa tyo-
kaluja eettisen arvioinnin tekemiseen (10). Vaik-
ka eettiset toimikunnat tekevétkin perusteellista
arviointityotd (e.g. 6), on tutkijoiden oma eetti-
nen arviointi ensisijaista, koska he tietavat (tai
heidan pitaisi tietdd) parhaiten oman tutkimuk-
sensa sudenkuopat ja tdrkeyden hoitojen kehit-
tdmiselle. L&akarit opiskelevat ja kehittévat alaansa
lapi uransa. Yhtd itsestddn selvad pitdisi olla val-
miuden ottaa kantaa ja kehittdd myos ladketie-
teen etiikkaa, mieluiten monitieteisesti mm. fi-
losofien kanssa.
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