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14 Itsemddraamisoikeus, addiktio
ja "vddrdt valinnat”

Kirjassa on aiemmin sivuttu vapauden ja hyvinvoinnin rajapintaa.
Tamai luku jatkaa samasta teemasta ja tarkastelee vapauden ja hy-
vinvoinnin suhdetta erityisesti huumeidenkiyton nakokulmasta.
Huumeidenkayttdjien toiminta voidaan usein ndhda vidarani, koska
esimerkiksi kdytto vaarantaa heiddn terveytensi ja hyvinvointinsa.
Se ei siis ndytd olevan jarkevai toimintaa. Késittelen tdssd luvussa
filosofis-eettisestd nakokulmasta huumeidenkayttdjien valintoja ja
pohdin niiden suhdetta heidin kykyynsi ja oikeuteensa tehdi kysei-
sid valintoja. Ovatko heiddn huumeita koskevat valintansa sellaisia,
joissa on asianmukaisesti huomioitu se, ettd ne voivat vieda tervey-
den ja olla hyvinkin haitallisia sekd heille itselleen ettd muille, vai
ovatko tamankaltaiset "vdarit valinnat” itse asiassa sairauden merk-
keja?

Proseduraalisen autonomiakisityksen mukaan miki tahansa
valinta, johon on paadytty tietynlaisen prosessin avulla, on auto-
nominen valinta. Tillaisessa valintatilanteessa henkil6lld on aitoja
uskomuksia ja haluja, joiden valossa hin arvioi kriittisesti vaihtoeh-
tojaan, valitsee niistd parhaan ja toteuttaa sen. Nakemyksen mukaan
halujen ja uskomuksien sisall6lld ei niinkdin ole merkitysti, kun-
han prosessi on johdonmukainen ja ristiriidaton ilman ongelmalli-
sia ulkoisia vaikutteita." Yksilo saa valita harrastuksekseen vaarallisia
asioita tai noudattaa ruokavaliota, joka tieteen valossa nayttaytyy
ddrimmdisen epiterveelliseni ja riskialttiina. Tallaiset valinnat ovat
autonomisia, jos ne perustuvat oikealla tavalla tekijin aitoihin us-

1 Esim. Levy 2006b, 427-430.
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komuksiin ja haluihin. Toisinaan kuitenkin tormaimme tilanteisiin,
joissa yksiloiden kyky tehdid autonomisia valintoja kyseenalaistetaan
sen perusteella, ettd he ovat valinneet "vairin”. Huumeidenkaytta-
jien valinnat, jotka koskevat huumeita ja niiden kiyton jatkamista,
ovat joskus esimerkki tillaisesta.

Analysoin eettisistd lahtokohdista kysymystd huumeidenkaytta-
jien huumeidenkayttod koskevien valintojen autonomisuudesta eri-
tyisesti yhdessd, tarkkaan yhteiskunnallisesti saddellyssd kontekstissa
eli lddketieteellisen tutkimuksen kontekstissa. Huumeidenkaytto ja
sithen liittyva riippuvuus voivat vaarantaa henkil6n itsemdaraamis-
oikeuden, koska huumeidenkaytté voi heikentdd hinen kykydin
tehda oikeanlaisia valintoja tai tehd valintoja oikealla tavalla. Kysy-
mys nousee esiin erityisesti silloin, kun huumeita kéyttavit henkilot
valitsevat “viirin” eli vaihtoehdon, joka ndyttiytyy muille (ja ehki
myos heille itselleen) ongelmallisena. Pohdin, millaisilla kriteereilld
huumeidenkiyttijien suostumusta hoitoja koskevaan lidketieteel-
liseen tutkimukseen tulisi arvioida ja poikkeavatko nima kriteerit
jollain tavalla tietoon perustuvan suostumuksen kriteereistd, kuten
kompetenssin ja vapaaehtoisuuden vaatimuksista, joita yleisesti pi-
detiddn hoitoja koskevan lddketieteellisen tutkimuksen lahtokohtina.

Taustaa ja tarkennuksia huumeidenkaytésti
ja diagnostisista kriteereista

Ennen kuin lihden tarkastelemaan autonomian tai itsemaaraami-
sen ehtoja tutkimukseen edellytettivissi tietoon perustuvassa suos-
tumuksessa, on hyvi selventdd, mita tarkoitan huumeilla ja niiden
kaytolld, ja luoda lyhyt katsaus sithen, millaisia haasteita ne voivat
yksiléille tuoda.

Huumeisiin ja niiden kiyttoon liittyy usein paljon ennakkoluu-
loja ja -asenteita, jotka vaihtelevat huumausaineen seki sen méaarin,
kayttotarkoituksen ja laillisuuden mukaan. Esimerkiksi samaa psy-
koaktiivista ainetta voidaan kiyttaa hyviksyttavasti ldakkeend, vaa-
rin ladkkeeni tai laittomana huumeena. Vaikka erilaisia huumeita
on kiytetty kaikenlaisissa yhteyksissd, niihin liittyy ldhtokohtaisesti
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14 Ttsemddrddmisoikeus, addiktio ja "vadrdt valinnat”

negatiivinen sivy: niiden kiytto voidaan nihdi syntini, paheena tai
yksinkertaisesti vaarana.” T4ta taustaa vasten on helpompi nostaa
tassd luvussa yksi huumausaine ja sen kayttdjit tarkastelun koh-
teeksi, jotta voin pureutua tarkemmin juuri timén kyseisen aineen
kayttoon liittyviin kysymyksiin. Samalla on kuitenkin hyva pitaa
mielessd, ettd kiytinnossda huumeidenkayttijat kiayttavit useampaa
kuin yhtd huumetta. Esimerkiksi Suomessa tehdyn Terveyden ja
hyvinvointilaitoksen (THL) kartoituksen mukaan piihdehuollosta
apua hakevista huumeidenkayttijisti iso osa (81 prosenttia 2167 ra-
portoidusta asiakkaasta) oli vuonna 2017 tillaisia.*

Tiassd luvussa kisittelen tarkemmin kayttdjien valintoja, jotka
koskevat opioideja, erityisesti heroiinia. Opioidit ovat psykoaktii-
visia aineita, joita kdytetddn nykyisinkin ladketieteellisessi kivun-
lievityksessd. Osa opioideista, mukaan lukien heroiini, on luoki-
teltu laittomiksi.* Opioidit olivat YK:n huumeiden ja rikollisuuden
vastaisen jirjeston (UNODC) vuonna 2019 julkaiseman Maailman
huumeraportin mukaan viimeisen vuoden aikana toiseksi kiyte-
tyin laiton huumeryhma kannabiksen jélkeen. Vaikka heroiinia ei
ole Suomessa koskaan kovin mittavissa mairin kiytetty paihtymys-
tarkoituksiin,® se on kuitenkin yhi kansainvilisesti yksi yleisim-
mistd huumeista, joiden vuoksi hakeudutaan hoitoon.’ Itse asiassa
kansainviliselld kansanterveydelliselld mittarilla arvioituna opioi-
diriippuvuudet ovat alkoholi- ja nikotiiniriippuvuuksien jilkeen
kolmanneksi merkittivin tekija ennenaikaiseen kuolleisuuteen ja
sairaalloisuuteen (morbidity).” Samalla heroiinin raportoidaan esi-
merkiksi Euroopan tasolla olevan huume, jonka kiytt6on liittyvit
ongelmat ovat selkeisti laskeneet 2010-luvulla. Esimerkiksi huume-
ruiskujen vilitykselld levidvan HIV:n tartuntamaarit laskivat tuona
aikana 40 prosenttia.®

Ks. esimerkiksi GCDP 2011, 5-6; Willey BBC News 2008; Myllyniemi 2016, 42-44.
THL 2018, 1; 2019.
Huumausainelaki (373/2008).
Ylikangas 2009, 127-132.
UNODC 2019, 7.
Degenhardt ym. 2019, 21.
EMCDDA 2019, 11.
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Heroiini on mielenkiintoinen esimerkki verrattuna lailliseen ni-
kotiiniin, jota on verrattu heroiiniin juuri sen riippuvuutta aiheut-
tavan koostumuksen vuoksi.’ Molemmat koukuttavat nopeasti ja
aiheuttavat kansanterveydellisid haittoja. Huomionarvoista on se,
etteivit lansimaiset yhteiskunnat ole reagoineet nikotiinin kohdalla
yhtd voimakkaasti sen riippuvuutta aiheuttavaan piirteeseen, vaikka
nykyisin sen haitallisia vaikutuksia on pyritty ehkdiseméaan niin kan-
sainviliselld kuin kansallisellakin tasolla.” Fysiologinen riippuvuus
ei vilttimattd ole keskeinen uhka tai tekija, kun pohditaan yksilon
kykya toimia autonomisesti. Olemme kaikki esimerkiksi riippuvai-
sia ilmasta, eikd se uhkaa autonomiaamme. Huumeiden kuitenkin
usein ndhdddn uhkaavan yksilon toimintakykya, eikd tima uhka-
koske esimerkiksi vain ddrimmadistd paihtymystilaa tai vaikeiden
vieroitusoireiden kourissa olevaa yksil6d.”

Diagnostisissa kisikirjoissa huumeriippuvuudet mairitellaan
lihtokohtaisesti jo tietyssd mielessd yksilon hallinnan ulkopuo-
lisiksi. Koska tima ndyttdd olevan yksi keskeinen seikka huumei-
denkiyttajien ja heiddn autonomisuutensa kannalta, kdyn seuraa-
vaksi lapi kisikirjoissa esiintyvid kriteerejd. Suomessa kaytetdian
Maailman terveysjirjeston tautiluokitusta ICD-10, jossa pdihteiden
eli tidssd opioidien kiyttoon liittyvid hiiriota eritellian esimerkiksi
haittakdyttoon ja paihderiippuvuuteen. Kaypa hoito -suosituksesta
l6ytyvit ne diagnostiikkakriteerit, joiden perusteella opioidiriippu-
vuus todetaan.” Diagnoosi on mahdollinen, kun vihintdan kolmen
kriteerin on todettu tiyttyneen yhtaaikaisesti vahintddn kuukauden
ajan. Vaihtoehtoisesti, jos kriteerit eivit ole tiyttyneet yhtiaikai-
sesti, niiden on todettu tdyttyneen toistuvasti viimeksi kuluneen
vuoden aikana.

Ensimmiinen kriteeri opioidi- ja muissa paihderiippuvuuksissa
Kiypad hoito -suosituksessa on voimakas halu tai pakonomainen
tarve kdyttdd ainetta. Pakonomaisuus viittaa jo toimijan hallinnan
9 Council on Chemical Abuse 2019.

10 Maailman terveysjirjest6 2019; tupakkalaki (549/2016).
1 Ks. esim. Henden 2013, 398—401.

12 Suomalaisen Lidkiriseuran Duodecimin ja Piihdeldaketieteen yhdistyksen asettama
tyoryhma 2018.
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kyseenalaistumiseen kuten my®6s toisen kriteerin kuvailemat tilan-
teet, joissa toimijan kyky hallita aineen kiyton aloittamista, lopetta-
mista tai sen maarad on heikentynyt. Yksilo kayttad ainetta enem-
man tai kauemmin kuin oli tarkoittanut ja epdonnistuu yrityksissdan
vihentdd tai hallita aineen kiytt64. Hanelld voidaan my6s todeta jat-
kuva halu kayttdd ainetta.”

Kolmantena opioidiriippuvuuden kriteerina luetellaan fysiolo-
gisia vieroitusoireita, joita esiintyy, kun aineen kiytto lopetetaan
tai sitd vahennetdin. Neljantena kriteerind on osoitettu sietokyvyn
kasvu. Fysiologiset piirteet vieroitusoireista ja sietokyvyn kasvusta
eivit sindllddn viittaa toimijan kykyjen heikkenemiseen, vaikka vie-
roitusoireet voivatkin voimakkaina heikentai yksilon kykya hallita
toimintaansa hetkellisesti.

Kiypi hoito -kriteerist66n kuuluu viidenteni ajankayttod kos-
keva piirre. Riippuvuutta aiheuttavan aineen hankkiminen, kaytta-
minen ja kiytostd toipuminen vie yksilon elimassd merkittavisti
huomiota siten, ettd muut kiinnostuksen kohteet tai mielihyvén lah-
teet jaavit toiseksi ja elima pyorii aineen ymparilld. Kuudes Kaypa
hoito -suosituksessa nimetty kriteeri, joka luonnehtii usein keskus-
teluja huumeidenkaytostd, viittaa siihen, kuinka yksilé on valmis
toimimaan tavalla, jonka tiedetddn olevan haitallista. Ehki yksilo
riippuvuudestaan johtuen hahmottaa haittoja ja hyotyja vinoutu-
neesti, mikd voidaan mahdollisesti tulkita my6s merkiksi riskien
arvioimiskyvyn heikkenemisesta ja sokeutumisesta riskeille. Tama
ei ole kuitenkaan ainoa tulkintamahdollisuus, koska ihmiset ovat
hyvin erilaisia ja arvostavat eri asioita. Lisaksi jotkut ovat lihtokoh-
taisesti valmiita hyviksymain suurempia riskeja kuin toiset. Olisi
siis lifan suoraviivaista tulkita timin piirteen tarkoittavan suoraan
jonkinlaista kyvyttomyytta.

Tama piirre on kuitenkin huomionarvoinen tissi yhteydessa,
koska tyypillisesti tutkimukseen tarvittava tietoon perustuva suos-
tumus edellyttdd suostumuksen antajalta ymmirrysta tutkimusten
haitoista ja hyodyista.* Téllainen piirre herattda kysymyksen, ky-

13 Mt
14 Ks. esim. Appelbaum 2007, 1836; Appelbaum ym. 2009, 30.
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kenevitko addiktoituneet yksilot ymmartimaén ja ottamaan huo-
mioon riittavassa maarin tutkimuksesta koituvat haitat. Tarkastelen
seuraavaksi tarkemmin, mité vapaa tietoon perustuva suostumus oi-
keastaan tarkoittaa addiktion hoitoa koskevassa ladketieteellisessa
tutkimuksessa.

Hoitoa koskeva liiketieteellinen
tutkimus ja heroiininkdyttdjit

Laiketieteellistd tutkimusta sdddellddn Suomessa lailla, joka maarit-
tad tillaisen tutkimuksen alan.s Kisittelen nyt ensisijaisesti sellaista
ladketieteellistd tutkimusta, jossa tutkitaan uutta heroiiniavusteista
hoitomuotoa heroiiniriippuvuuden hoitoon.’ Tamén tapauksen va-
linta perustuu siihen, etti tillaiseen tutkimukseen osallistuminen
voidaan nihdd myos “vadrdnd” valintana, jos heroiinin ajatellaan
olevan jollakin tavalla niin haitallista, ettei sen kdytt6d osana hoi-
toa voida perustella. My6s tutkimukseen osallistumisessa voidaan
nahdi muitakin haasteita kuten se, etti siina on saatavilla vastus-
tamattomaksi nahtya tutkimusldakettd eli heroiinia. Tieteellisessid
tutkimuksessa autonomiaan ja itseméiardamisoikeuteen liittyva kes-
keinen kisite on vapaa tietoon perustuva suostumus.” Jo Maailman
laakariliiton Helsingin julistuksessa (1964) se nimettiin edellytyk-
seksi eettiselle lidketieteelliselle tutkimuksen teolle.* Tietoon pe-
rustuva suostumus tarvitsee toteutuakseen tutkittavan kykya suos-
tua. Lisdksi suostumuksen tulee olla vapaaehtoisesti annettu, ilman
painostusta tai houkuttelua. Kyky suostua puolestaan edellyttdd ym-
marryksen asiasta ja elimédnhallinnallisia elementtejd.”
Tutkimuseettisesti on tarkeaa tunnistaa ne tutkimuksen kohdat,
joissa on lisdantynyt riski aiheuttaa haittaa tai moraalista vadryyttd
niin tutkijoille, tutkittaville kuin tutkimuksen ulkopuolisille tahoille.
Keskityn tutkittavien eli tiassd addiktoituneiden yksiloiden kohteluun
15 Laki lidketieteellisesti tutkimuksesta 9.4.1999/488
16 Ks. esim. Ferri ym. 2011; Strang ym. 2012.
17 Ks. esim. Beauchamp & Childress 2001, 78.

18 Maailman laikariliitto 1964.
19 Ks. esim. Beauchamp & Childress 2001, 79; Appelbaum ym. 2009, 30.
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tutkimuksessa, koska vapaa tietoon perustuva suostumus on kehitetty
ehkiisemdin ennen kaikkea tihdn ryhmiin kohdistuvia haittoja.
Tutkimuksen riskien tunnistaminen on diarimmaisen tirkeia aina,
mutta erityisen tirkedi se on silloin, jos kyseinen tutkittavien ryhma
on haavoittuvassa asemassa yhteiskunnallisen tai henkil6kohtaisen
tilanteensa takia. Esimerkiksi pakolaiset voivat olla téllaisia. Haa-
voittuvaisuuden ideaa ja sen avulla tehtdvaa luokittelua on kritisoitu
siitd, ettd sen hyvéi tarkoittavat padmaarit voivat muuttua syrjiviksi,
leimaaviksi tai jopa holhoaviksi.>® Esimerkiksi ladketutkimuksessa ei
tyypillisesti varvita raskaana olevia tutkittavia sellaisiin tutkimuksiin,
joita voidaan tehdd my®6s ei-raskaana olevilla. Tamai johtaa vadjaa-
mattd siihen, ettei tastd ihmisryhmaéstd myoskdan kerry hyodyllista
tutkimustietoa, jonka avulla voidaan kehittdd hoitomuotoja.

Heroiininkiyttidjin kompetenssi eli
kyky antaa suostumus tutkimukseen

Liaaketieteessd potilaiden ja tutkittavien kykya antaa suostumus on
epdvarmoissa tilanteissa arvioitu erilaisilla mittareilla kuten Ma-
cArthur-testilld (MacCAT-CR).” Testilld selvitetddn henkilén kyky
ymmirtdd, mihin hin on suostumassa, ja osaako hin suhteuttaa tut-
kimuksen haitat ja hyodyt omaan elimiansi. Toisin sanoen ei riit4,
ettd yksilo ymmirtda lukemansa, vaan hinen tulee my6s ymmartaa,
mitd se tarkoittaa juuri hinen kohdallaan. Jos tutkimus edellyttd,
ettd tutkittava vierailee tutkimuskeskuksessa kolmesti paivissd, ei
riitd, ettd potentiaalinen tutkittava tietdd timin, vaan myos ym-
martdd, mitd se tarkoittaa hanen itsensi kohdalla, ja onko hinen
ylipdansd mahdollista vierailla ndin usein tutkimuskeskuksessa va-
paana muilta velvoitteiltaan, kuten tyostddn tai perheeltdan. Paih-
teiden kaytt6 varmasti vaikuttaa henkiléiden ymmarrykseen, eri-
tyisesti silloin kun paihtymys tai vieroitusoireet ovat voimakkaita.
Tami ei silti tarkoita sité, etteiviatko he olisi kykenevaisid tekemdan
paatoksid, kun piihteet eivit aktiivisesti vaikuta heihin.

20 Ks. esim. Luna 2009, 122-128.
21 Charland 2015; Appelbaum 2008, 463-464.
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Huumeidenkiyttijien padtoksentekokyvystd tehdyissd tutki-
muksissa kdy ilmi, ettd osalla huumeidenkayttéjistd on alentunut
ymmarrys testitilanteessa.” Lisaksi erityisesti vanhuustutkimuksissa
on havaittu, ettd erilaiset ulkoiset tekijit, kuten yksilon koulutus-
tausta ja sosiaalinen asema, vaikuttavat ymmarryskykyyn.” Tllais-
ten sosiaalisten tekijoiden vaikutus ymmarryskykyyn tuskin koskee
vain huumeidenkayttdjid vaan meitd kaikkia. Laakiriksi koulutettu
yksilo ymmairtai lidketieteellisestd tutkimuksesta usein enemman
kuin muut. Joka tapauksessa voi olla helppo selittid ymmarryksen
alhaista tasoa huumeidenkiyt6lld, mutta huumeidenkayttijien aivo-
jen kognitiivista toimintaa koskeva tutkimus ei anna téysin yksiselit-
teisid vastauksia tille viitteelle.’* Selvdd on, ettei yhdenkain tulok-
sen mukaan huumeidenkiytto vie kokonaan huumeidenkiyttijien
kykya tehdid pdatoksid. Riippuvuudet ovat asteittaisia ja yksiloiden
ja aineiden viliset erot tyypillisid.” Tamai asettaa haasteita myos paa-
toksentekokyvyn arvioitsijoille eli tissi tapauksessa tutkijoille, jotka
tietoon perustuvaa suostumusta pyytavat.

Tietenkin olennaista on myds se, mitd piatoksenteko koskee.
On eri asia tehdd paitos siitd, minka viriset sukat laittaa jalkaansa,
kuin tehda valintoja, joilla on suuri vaikutus omaan elimain. Téssd
luvussa valinnat on rajattu heroiiniavusteisen hoidon lidketieteelli-
siin tutkimuksiin ja niihin osallistumista koskevaan suostumukseen.
Niitd tutkimuksia on tehty niin sanottuina kohorttitutkimuksina ja
satunnaistettuina vertailevina tutkimuksina.* Niiden valinta timin
luvun pohjaksi johtuu osaltaan siitd, ettd ne ovat herittineet kes-
kustelua aiemmassa tietoon perustuvaa suostumusta kisittelevissa
kirjallisuudessa.

Jo edelld mainittu Helsingin julistus ohjeistaa lidketieteellisestd
tutkimusta huomioimaan haavoittuvaiset ryhmat ja yksilot tarvit-
taessa erityisilld toimenpiteilld.” Heroiininkayttdjit on nahty haa-

22 Ks. esim. Strickland & Stroop 2018; katsaus Redish ym. 2008.
23 Ks. esim. Kim & Park 2017.

24  Hartym. 2012.

25 Ks. esim. Redish ym. 2008, 415-487.

26  Uusitalo & Broers 2015, 463.

27 Maailman ladkiriliitto, Helsingin julistus artikla 19 & artikla 20.
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voittuvaisena ryhmind varmasti useallakin eri perusteella.*® He
kayttavit voimakasta psykoaktiivista ainetta, joka on laiton. Heiddn
heroiinikdyttoonsa liittyva haavoittuvaisuus ei kuitenkaan suoraan
valttamittd heikennd heiddn kykyddn paittad siitd, osallistuvatko
he esimerkiksi HI-virukseen liittyvian lidketieteelliseen tutkimuk-
seen. Tietenkin kysymys riittavasta paatoksentekokyvysta ladketie-
teellisessd tutkimuksessa on aina asianmukainen ja tirked, mutta
heroiininkaytto ei ndytd automaattisesti tuovan tihan lisihaastetta.
Opioidit ja niiden kiytto eivit lahtokohtaisesti poista yksiloiden paa-
toksentekokykyd vaan toimivat kivunlievitykseni ja aiheuttavat toisi-
naan mielihyvin kokemuksia. Mikseivit heroiininkéyttdjit kykenisi
tekemdin paatosta osallistumisestaan esimerkiksi lidketutkimukseen,
jossa tutkitaan silmitulehduksen hoitoa (edellyttien tietenkin, etti
huumeidenkiytto ei ole yksi poissulkukriteereistd — mitd se voi hy-
vinkin olla)? HIV-tutkimus on rinnasteinen tille. Vaikka se episuo-
rasti liittyykin heroiininkdytt66n sen kautta, ettd mitd todennikoi-
simmin HIV-tartunta on tullut huumeidenkiytén (ja jaettujen ruis-
kujen) seurauksena, se ei koske huumetta tai sen kiyttod itsessdin.

Tilanne voidaan nihdi toisenlaisena, kun tutkimuksen ja suos-
tumuksen kohteena on osittain heroiini. Bioeettisessi kirjallisuu-
dessa on keskusteltu paljon huumeita koskevan tutkimusten eetti-
syydestd.* Aihe tuntuu olevan erityisen kiinnostava ja haasteellinen
silloin, kun tutkimuksessa annetaan kyseistd huumetta sen kiytta-
jille. Tallainen tutkimus voi olla ongelmallinen monestakin syysta.
Esimerkiksi jos potentiaalisella tutkittavalla on diagnoosikriteerien
mukainen voimakas halu tai pakonomainen tarve kayttid kyseistd
huumetta, hin ei vilttimattd pysty kieltdytymain tutkimuksesta ja
siind tarjottavasta aineesta.*® Hanen kykynsa toimia parhaaksi katso-
mallaan tavalla on siten kyseenalaistunut. Toimija ei yksinkertaisesti
kykene vastustamaan pakottavaa haluaan tai on niin heikko, etté sor-
tuu voimakkaan halun vietaviksi.

28  Ks. esim. WHO & UNAIDS 2010, 10.

29 Ks. esim. Charland 2002; Foddy & Savulescu 2006a; Levy 2006a; Foddy & Savulescu
2006b; Walker 2008; Carter & Hall 2008; Henden 2013; Uusitalo & Broers 2015.

30 Ks. esim. Charland 2002, 37.
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Emme tyypillisesti ajattele heikkoudesta johtuvaa sortumista
kyvykkyyden katoamisena vaan jonkinlaisena toimintahiiriéna,
josta toimija on kylld vastuussa.” Sortumisen tyypillisesti ajatellaan
tapahtuvan lyhyen aikavilin houkutusten edessa. Voin sortua herk-
kuihin tai uusiin kenkiin, mutta harvemmin sorrun siastotilille sads-
tamiseen tai vaikkapa tietokirjan kirjoittamiseen. Samoin hoitoihin
liittyvdan tutkimukseen osallistuminen ei yleensa ole sortumista,
koska suostumuksen antaminen tapahtuu tyypillisesti eri ajankoh-
tana kuin tutkimusldikkeen jaon aloittaminen. Tall6in impulssien
voima hankkia heroiinia ei valttdimittd kanna kovin pitkaian. Jos he-
roiininkdyttdjd on sortunut osallistumaan tutkimukseen, koska tut-
kimuslaakkeen saanti on houkutellut hanta kovasti, tima impulssi
tuskin kestdd esimerkiksi koko tutkimuksen keston ajan tai edes tut-
kimusldikevaiheen aloittamiseen asti.* Pakottavuus on kuitenkin eri
asia. Se, ettd huumeidenkayttijalla on pakottava tarve, voi helposti
kyseenalaistaa hinen kykynsi suostua tai kieltdytya tutkimuksesta.
On kuitenkin kiistanalaista, onko heroiininkdyttdjien halu kayttaa
heroiinia poikkeuksetta pakottava.® Tillaisia yksiloitd lienee ole-
massa, mutta se, kuinka suuri osa heroiininkayttajista on tallaisia, on
empiirinen kysymys, johon ainakaan viel4 ei ole tarjolla vastausta,
joka olisi yleisesti hyviksytty tiedeyhteisossd, saati sen ulkopuolella.

Tutkimus, jossa annetaan huumeidenkiyttsjille heidan kaytta-
madnsd huumetta, voidaan nahdé ongelmallisena myos toisella ta-
valla: heidin kykynsa toimia parhaaksi katsomallaan tavalla voi tulla
epdilyksen alaiseksi my0s siksi, ettd huumeen niahdddn “kaapan-
neen” heidin arvomaailmansa.’* Tama viittaa diagnostiikkakritee-
reissd olevaan seikkaan, jonka mukaan huumeidenkaytto hallitsee
yksilon elamda. Hanen arvomaailmassaan huume on noussut koh-
tuuttoman korkeaan asemaan, ja hin tekee erilaisia valintoja kuin te-
kisi, jos ei kayttaisi heroiinia. Téma "kaappausargumentti” sindllian
ei ole kovin voimakas argumentti huumeidenkayton viarinlaisesta

31 Ks. esim. Watson 2004, 42.

32 Ks. esim. Walker 2008, 317-318.
33 Ks. esim. Henden 2013, 3906-398.
34 Ks. esim. Charland 2002, 41.
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vaikutuksesta yksilon valintoihin, koska miki tahansa asia yksilon
elamassa, kuten koiran hankinta, omaa identiteettid tukeva ruokava-
lio tai intohimoinen harrastaminen, nakyy yksilon arvomaailmassa
ja hdnen toiminnassaan. Heroiininkdyton pitdminen harrastuksen
kaltaisena toimintana voi kuitenkin tuntua viarinlaiselta, ja harvoin
esimerkiksi alkoholia kayttavit yksilot kuvailevat toimintaansa har-
rastuksena — toki viskin, viinin tai oluen harrastajia nykyisin 16ytyy.

Jotta voimme tarkemmin pohtia heroiinikiyttdjien kykya an-
taa ladketieteellistd tutkimusta koskeva vapaa tietoon perustuva
suostumus, on hyvi ottaa konkreettinen esimerkki tallaisesta tut-
kimuksesta. Sveitsi kirsi 1990-luvulla mittavista heroiinin kiytostd
johtuvista ongelmista, miki nikyi muun muassa korkeina HIV-tar-
tuntojen mairind.* Paikalliset laakarit paittivit kokeilla, toimisiko
tavanomaisesta poikkeava korvaushoito heroiininkayttijille, joilla
oli takanaan useita epdonnistuneita yrityksid toipua heroiiniriippu-
vuudesta. Kyseinen hoito sisilsi katuheroiinin korvaavana korvaus-
hoitona diasetyylimorfiinia eli synteettistd heroiinia.** Kadulla ostet-
tava heroiini on aineena koostumukseltaan ja vaikutuksiltaan samaa,
mutta sen kiyttotarkoitus ja kulutusymparisté korvattiin tutkimuk-
sen kohteena olevassa hoito-ohjelmassa uudella. Tutkimukseen piti
virvatd naitd kdyttdjid, ja monet ilmaisivat huolensa siité, pystyvitko
nami sangen huono-osaiset kiyttdjit antamaan vapaan tietoon pe-
rustuvan suostumuksen tutkimukseen, jossa heille annetaan juuri
sitd ainetta, joka heiddn ongelmaansa on kasvattanut ja ruokkinut.”

Oletuksena oli, etteivit ndma huono-osaiset heroiininkayttajat
pystyisi kieltdgytymain tutkimuksesta: joko sen vuoksi, ettd heidin
halunsa heroiininkéytto6n oli niin pakottava, tai sen vuoksi, ettd tut-
kimuslddkkeend saatavan "ilmaisen heroiinin” tarjoaminen olisi 43-
rimmdisen houkuttelevaa.*® Heroiininkayttdjit siis suostuisivat tut-
kimukseen "védristd” syistd. Nama oletukset osoittautuivat virheelli-
siksi ainakin yleiselld tasolla. Tutkijoilla oli vaikeuksia saada riittava

35 Ks. esim. Nordt & Stohler 2006, 1830-1834; Strang ym. 2012, 28.
36  Strangym. 2012, 11.

37 Ks. esim. Charland 2002, 37; Caplan 2006, 118-120.

38  Ks. esim. Charland 2002, 37.
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mairi tutkittavia. Kaksi kolmasosaa kysytyista heroiininkayttajista
kieltaytyi* Kieltiytymisen syynd saattoi olla, ettd myos nima heroii-
ninkéyttdjat ajattelivat heroiinin vain pahentavan heidin tilaansa tai
ettei siitd ainakaan olisi mitddn hyotya toipumisessa.*® Toinen syy voi
olla se, ettd kiyttdjat kokivat tutkimuksen liian vaativana. Tutkimuk-
sessa heroiiniavusteisessa hoidossa heroiinia piti ottaa kolmesti pii-
vissd, jotta vieroitusoireet pysyvit kurissa, ja heroiinia annosteltiin
vain tutkimuskeskuksessa.* Kokivatko kieltiytyneet heroiininkéyt-
tajat tutkimuksen sitovan heidat liian tiukasti tutkimuskeskuksen -
heisyyteen tai heitd tarkkailtavan liian ldhelta? Siité ei ole jadnyt jul-
kista kirjattua tietoa. Tamai vérviyksessi esiin tullut ilmi6 kuitenkin
antaa mahdollisuuden tulkintaan, etti heroiininkéyttdjien kyky ym-
martdd ja tulkita tutkimuksen sisdltdmia haittoja ja hyotyja ei pyori
ainoastaan huumausaineen saatavuuden ympirilla.

Ylipaataan kysymys siitd, ymmartavitko heroiininkayttdjat tut-
kimuksessa annettavan tutkimusldikkeen merkityksen ja sen vaiku-
tukset, on erilainen kuin muissa lidketutkimuksissa. Tyypillisesti
ladketutkimuksissa tarjotaan uutta tutkimusldakettd, jonka vaiku-
tuksia yksiloihin seurataan tarkasti. Tilanne on erilainen, koska voi-
daan jopa sanoa, ettd heroiininkdyttdjit ymmartdvit heroiinin vai-
kutukset paremmin kuin henkil6t, jotka eivit ole kiyttineet heroii-
nia — kdyttdjat ovat niin sanottuja kokemusasiantuntijoita. Kaytto
lisdd kokemuksen kautta ymmarrystd ja erityisesti tietoa siitd, miten
aine vaikuttaa omaan toimintaan: kuinka paljon siti tarvitsee, jotta
sdilyttdad toimintakykynsd, ja kuinka paljon on lijan vihin, jolloin
vieroitusoireiden uhka toteutuu.*

Edelli oleva analyysi ei anna valmiita vastauksia empiirisiin ky-
symyksiin, mutta arviointia siitd, onko heroiininkiyttsjilla kompe-
tenssia antaa suostumus tutkimukseen, on kontekstualisoitava, jotta
viltytddn stereotyyppisiltd yleistyksiltd hallinnan menettineisti
huumeidenkayttdjistd. Harvat — jos mitkdan — halut lienevit pakot-

39  Ks. esim. Henden 2013, 401.

40 Vrt. Romo ym. 2009, 189.

41 Pernerger ym. 1998, 14.

42 Ks. esim. Perneger ym. 2000, 10.
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tavia siind mielessd, ettd ne riistdisivit tdysin yksilon toimijuuden,
ottaisivat vallan yksilon pdatoksistd hinen ylitseen ja ndin kyseen-
alaistaisivat proseduraalisen autonomian kriteeriston. Yksilon toi-
mijuus puuttuu taysin vain sen kaltaisissa fyysisissa liikkeissd kuin
reflekseissi tai kouristuksissa. Heroiininkiyttdjien ymmirrys tut-
kimuksen riskeistd ja hyodyistd ei myoskdan automaattisesti ndyta
olevan uhkana tietoon perustuvan suostumuksen antamisessa. Pdin-
vastoin ndyttad siltd, ettd heilld on lidketieteelliseen tutkimukseen
osallistuvaa keskivertotutkittavaa parempi ymmarrys heille annos-
teltavasta tutkimuslaikkeestd ja sen merkityksestd omassa arjessaan.

Vapaaehtoisuus

Vaikka heroiininkéyttdjien halu kiyttdd heroiinia on voimakas, ei
ole riittavia tutkimusndyttoa siitd, ettd heroiininkaytto vie heidin
kykynsd antaa tietoon perustuva suostumus (tai kieltdytyi tutki-
muksesta).# Halun voimakkuus ei ainakaan toistaiseksi ole riittivi
peruste siithen, ettd heroiininkdyttdjien katsottaisiin lahtokohtaisesti
olevan kykenemittomii tietoon perustuvan suostumuksen antami-
seen. On kuitenkin esitetty, etteivit heroiininkayttéjit kykene anta-
maan vapaata tietoon perustuvaa suostumusta, koska he eivit ole
vapaita valitsemaan.* Vapautta ei ole vienyt voimakas halu, vaan
kysymys on heidin valintavaihtoehtojensa laadusta. Heidén sosiaa-
linen ja psyykkinen tilanteensa on sellainen, ettd he voivat kokea,
ettei heilld ole muuta vaihtoehtoa kuin suostua tutkimukseen.*
Tyypillisesti vapaassa tietoon perustuvassa suostumuksessa kes-
keinen kriteeri on se, etti tutkittava (tai hoitotilanteessa potilas) voi
aina olla suostumatta. Hinelld oletetaan olevan ainakin tillainen va-
linnanvara. Kieltdytyminen itsessddn voi pitaa sisdlladn useita vaih-
toehtoja.** Edelld esitetyssd esimerkissi heroiiniavusteisen hoidon
tutkimuksesta ndmé huono-osaiset heroiininkayttdjat voivat kieltay-

43 Ks. esim. Heather ym. 2018, 253.
44 Henden 2013, 398—401.

45 Mt go1

46 Mt.395
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tyessddn jatkaa laittoman heroiinin kiytt64, hakeutua korvaushoi-
toon tai muuhun hoitoon tai lopettaa kidyton kokonaan. He olivat
vapaita tekemiddn ndin, ja esimerkkitapauksessamme kaksi kolmas-
osaa kayttdjistd valitsi jotain muuta kuin tutkimuksen.*” Koska nailla
kayttdjilld on todistetusti ollut ongelmia lopettaa kiytto, ei tima
vaihtoehto itsessddn ole valttaimitta saatavilla kdytinnossi, vaikka
teoriassa se olisikin mahdollinen. My6s vallitsevan elaimintilan-
teen jatkaminen eli laittomien huumeiden kiyton jatkaminen voi
olla ymmirrettavisti vaihtoehto, jota he eivit halua valita. Muuhun
kuin tutkimuksessa tarkasteltavaan hoitoon hakeutuminen on niin
ikdan mahdollinen valinta, mutta koska heidan hoitohistoriassaan
on useita epdonnistumisia, tillainen valinta ei vilttimattd vaikuta
hyvilta vaihtoehdolta.**

Jos heroiininkayttidjd valitsee tutkimuksen, koska se on hinen
kohdallaan kaikkein paras tarjolla olevista vaihtoehdoista, on syyta
tarkistaa, ettd hinelld on myos ollut kieltdytymisen kannalta saa-
tavilla vaihtoehto, joka on mahdollinen. Tuntuisi omituiselta, ettd
muut hoidot tai huumeidenkayton jatkaminen eivit olisi saatavilla
olevia vaihtoehtoja, vaikkeivat ne olisikaan siséllollisesti kovin ve-
toavia. Tdman voi rinnastaa myos ladketutkimuksiin, jossa tutkitta-
valla ei ole "parasta” vaihtoehtoa valittavanaan vaikean parantumat-
toman sairauden edetessi, vaan hin valitsee vaihtoehdoista, joilla
kaikilla on paljon mahdollisia negatiivisia seurauksia.

On totta, ettd huono-osaiset heroiininkéyttajit ovat haavoittu-
vaisessa asemassa yhteiskunnassa, eiki ole ilmeistd, vaikkakin toi-
vottavaa, ettd he voivat hakeutua helposti hoitoon ja saada tukea
toipumiseen. Heiltd voi puuttua tukiverkostoa, uskallusta, uskoa
itseensa tai muita resursseja. Vaihtoehdot voivat olla kdytinnossi
vihissd ja hyvinkin huonoja. Téimi on huomionarvoinen asia, mutta
se ei myoskédan ole vain heroiininriippuvaisten haaste. Harvoin tut-
kittavien resurssit otetaan huomioon erityisen tarkasti, jotta voidaan
varmistua, ettd heilld on myos varaa kieltdytya tallaisesta tutkimuk-
sesta. Toisaalta jos tutkimus on hoitoa koskeva tutkimus, on tyypil-

47 Mt 401
48  Mt.398—401.

342



14 Ttsemddrddmisoikeus, addiktio ja "vadrdt valinnat”

listd, ettd kieltdgytyminen osallistumisesta ei johda yksilon “hylkai-
miseen”, vaan hinelle tarjotaan vastaavia jo kdytossd olevia hoitoja
tutkimuksen vaihtoehtoina. Pelkki epaonnistuneiden hoitojen lu-
kumdiri ei sekddn ole itsessddn kiveen kirjoitettu ennustus tulevien
hoitojen lopputulemista, vaan aiemmat epionnistumiset voivat jopa
parantaa mahdollisuutta onnistuneeseen toipumiseen seuraavassa
hoidossa, kun epdonnistumisesta on opittu lisdd.*

Aiemmassa tutkimuksessa on my6s kartoitettu huumeidenkayt-
tdjien motivaatioita osallistua tutkimukseen.® Toisin kuin helposti
voidaan ajatella, heroiininkéyttdjii ei motivoi vain pelkka heroiinin
kulutus.” He osallistuvat erilaisiin tutkimuksiin. Motivaationa voi
toimia muun muassa altruismi, kansalaisvelvollisuus tai itselle tule-
vat hyodyt. Tama rikkoo sitd kuvaa, jonka mukaan huumeidenkiyt-
tdjid kiinnostaisi ainoastaan huumeidenkiytt66n liittyva toiminta.s
Esimerkiksi HIV on ollut vakava ongelma heroiininkayttijills, ja
siksi heitd my6s osallistuu HIV-tutkimuksiin.® Suonensisiisesti
huumeita kiyttivit tutkittavat ovat perustelleet tutkimukseen osal-
listumistaan monilla eri tavoilla. Perustelujen kirjo vihjaa siihen,
ettd heroiininkayttdjat kylld tiedostavat kieltaytymisen mahdol-
lisuuden ja he valitsevat suostumuksen tutkimukseen. Ehki voi-
daan miettid, onko tilanne toinen, kun kyse on tutkimusldakkeests,
joka on juuri heiddn kdyttdiméaansi ainetta ja mahdollisuus kokeilla
tatd ainetta lidkkeend on rajattu vain tutkimukseen osallistuville.
Kyseessi voi tietenkin olla myos terapeuttinen illuusio eli se, ettd
osallistujat suostuvat tutkimukseen, koska ajattelevat tutkimuksen
tarkoituksena olevan heidin toipumisensa eikd hoidon tehokkuu-
den tutkiminen. Jilleen kerran timi on kuitenkin ilmid, joka tulee
tutkimusladkkeiden kohdalla aina haasteena — ei vain heroiinin tai
muiden opioidien yhteydessa. Tamin valossa tutkimus heroiiniriip-
puvuuden hoidosta ei itsessddan muodosta erityistapausta.

49  Henkilokohtainen kommunikointi Geneven yliopistollisen sairaalan
paihdeongelmaisia hoitavan ladkarin kanssa.

so  Fry & Dwyer 2001, 1321-1323.

51 Uusitalo & Broers 2015, 466—469.

52 Ks. esim. Fry & Dwyer 2001, 1321-1323; Mordn-Sanchez ym. 2019, 100.

53 Ks. Perneger ym. 1998, 14; WHO & UNAIDS 2010, 11.
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Lopuksi

Olemme ehka valmiit hyviksymaan ihmisten "vdarit” ja terveyttd
heikentivit valinnat silloin, kun ne ovat heidin omia valintojaan eli
tayttavit esimerkiksi kriteerit proseduraaliselle autonomialle. Sa-
malla tillainen itsemadradmisoikeus edellyttda kyvykkyyttd ja tietoi-
suutta asioiden luonteesta. Asia tuntuu muodostuvan erityyppiseksi,
kun luemme ndmai valinnat seurauksina jostain itsemadradmisti uh-
kaavasta ilmiostd, kuten huumeriippuvuudesta. Vairin eli tissd yh-
teydessa epiterveellisen tai muulla tavalla haitallisen valinnan siirty-
minen sairauden ilmentymiseksi ndyttda olevan keskeinen kysymys
pohtiessamme sitd, onko yksil6 kyvykds tekemdan paatoksid. Heroii-
nin ja muiden huumausaineiden yhteydessa kysymys on haasteel-
linen, koska vakavastikin riippuvaiset yksilot tekevit paatoksia esi-
merkiksi hoitoon menemisesti, ja tillin olemme valmiit nikemédan
nama yksilot kyvykkdind tekemaan tillaisia hoitopaatoksia.

Silti niin kauan kuin tietoon perustuvan suostumuksen an-
tamista ei arvioida sen perusteella, miki olisi parasta (joidenkin
asiantuntijoiden nikemyksen mukaan), emme voi kiistii heroiini-
kayttajien suostumuksen aitoutta ilman selkeit tieteellisid todisteita
vajaakykyisyydesti tai vapaaehtoisuuden kyseenalaistumista. Néin
ei tehda muidenkaan tutkittavien kohdalla, miksi siis tima olisi
poikkeus?

Linsimaisissa yhteiskunnissa lienee kuitenkin vahva usko yksi-
16iden itsemidradmisoikeuteen ja tulee olla painavia perusteita, jotta
sitd voitaisiin rajoittaa. Onko riippuvuuksien kaltainen hiirio riit-
tavi tallaiseen? Heroiiniriippuvuuden luonteesta kdydaan jatkuvasti
teoreettista keskustelua. Riittivid ndyttod esimerkiksi siitd, ettd riip-
puvuus olisi aivosairaus, ei toistaiseksi ole.’* Luvussa kisittelemis-
sdni tutkimuksissa heroiinikéyttdjit onnistuvat tekemédin myos oi-
keita valintoja, mika ehka se riittda siihen, ettd meiddn on pidettiva
“vairidkin” valintoja itsemadradmisoikeuden alaisuuteen kuuluvina.
Térkeai on kuitenkin tallaisessa tilanteessa huomata, ettei vaaran
valinnan tekeminen ole yksinkertaisesti aivoissa tapahtuvan paatok-

54  Esim. Heather ym. 2018, 249-235.
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senteon prosessin tulos, vaan valinnat tehdéin rajallisin resurssein
sosiaalisissa ja yhteiskunnallisissa tilanteissa, jotka ovat harvoin op-
timaalisia. Valinta voisi olla hyvinkin erilainen, jos kiytettavissa olisi
rajattomat resurssit ja usko valintojen lapi saattamiseen vahva. Ta-
min nikemyksen voisi helposti nihdé koskevan muutakin valintaa
kuin tutkimukseen suostumista.
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