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LUKIJALLE

Tassa raportissa esitellaan tutkimustuloksia kahdeksasta ryhmékeskustelusta, joissa
keskusteltiin genomitiedosta, sen erilaisista kayttotarkoituksista, siihen yhdistetyista
riskeisté ja odotuksista seka kansallisen genomikeskuksen perustamisesta. Ryhmé-
keskustelut toteutettiin neljalla paikkakunnalla vuonna 2017 ja niihin osallistui ihmisia
eri ik&-, vaesto- ja ammattityhmistd. Genomi-késite oli suurelle osalle keskustelijoista
vieras, mutta siihen tutustumisen jalkeen ldhes kaikki kokivat genomitutkimuksen ja
genomitiedon kayttdmisen terveydenhuollossa hyvéksi asiaksi. Ajateltiin, etta
genomitiedon avulla voidaan saavuttaa parempaa terveytta ja yhteista hyvaa. Keskus-
telut eivat kuitenkaan antaneet tukea kasitykselle, ettd suomalaiset haluaisivat vain
pyyteettbmasti antaa tietojaan kaikenlaiseen hyodtykayttdéon. Motiivit tukea genomitut-
kimusta kytkeytyivat erityisesti omiin kokemuksiin perinnéllisista sairauksista.
Genomitutkimuksesta toivottiin apua — jos ei itselle — niin ainakin muille samassa tilan-
teessa oleville. Keskustelijoilla oli genomitiedon kaytdlle myds ehtoja ja rajoituksia.
Erityisesti tietojen kaupallinen hyédyntaminen heréatti epailyksia. Erityisen ongelmal-
liseksi koettiin hyotyjen palautuminen kaupallisesta toiminnasta suomalaiseen tervey-
denhuolloton tai kansanterveyteen. Pelkoina olivat myds eriarvoisuuden kasvaminen
ja terveydenhuoltojarjestelman riittAmattomat resurssit genomitiedon kaytélle. Suurin
osa keskustelijoista toivoi, etta heiltd kysyttaisiin suostumusta genomitietojen tallenta-
miseen ja kayttdmiseen.

Katariina Snell
Syyskuu 2018
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1 TAUSTA

Sosiaali- ja terveysministerio asetti 12.10.2016 tydryhmé&n suunnittelemaan ge-
nomikeskuksen perustamista. Genomikeskuksen tehtavaksi maariteltiin kansallisten
genomi-, viite- ja variaatiotietokantojen luominen ja tietokantojen tehokkaan hyddynté-
misen mahdollistaminen niin potilaiden hoidossa, tutkimuksessa ja tuotekehityksessa.
Genomitiedon luonteen takia on nahty tarkeaksi, etta sen kaytolle vahvistetaan eetti-
set periaatteet ja luodaan tiedon asianmukaista kaytt6a turvaava lainsaadanto. Tyo-
ryhmassa koettiin, ettd saaddsvalmistelun pohjaksi tarvitaan tietoa siita, miten suoma-
laiset ja suomalaisia terveyspalveluja kayttavat ihmiset suhtautuvat genomitietoon ja
sen erilaisiin kayttotarkoituksiin, miten he ymmartavat eettiset kysymykset ja mité he
tunnistavat suurimmiksi riskeiksi tai genomitiedon tuomiksi mahdollisuuksiksi.

Laajamittaista tutkimustietoa suomalaisten kokemuksista ja suhtautumisesta
genomitietoon on vield hyvin vahan. Tutkimustietoa on kuitenkin mm. vaeston, kansa-
laisten ja potilaiden suhtautumisesta biopankkeihin, sekundaariloydoksiin seka ter-
veystietojen kayttoon (Snell ym 2012, Snell 2017, Snell & Tupasela 2012, Sihvo ym
2007, Aktan-Collan ym 2013, Tarkkala 2012, Raivola ym 2018). Tydéryhman aloit-
teesta toteutettiin laadullinen sosiologinen tutkimus ihmisten suhtautumisesta
genomitietoon. Tutkimuksesta vastasi VTT Karoliina Snell, Helsingin yliopiston sosi-
aalitieteiden laitokselta. Snell toteutti tutkimuksen yhdessa VTM Henna Attilan
kanssa.

Tassa raportissa esitetdan tarkeimpia tutkimustuloksia, jotka auttavat lainvalmistelun
lisdksi myos rakentamaan kestavaa ja hyvin suunnattua viestintdd. Ryhmakeskuste-
luilla toteutetun tutkimuksen tulokset tarjosivat myds pohjan syksylla 2017 jarjestetty-
jen yleisotilaisuuksien suunnittelulle. Ryhmékeskusteluaineisto on laaja ja siita tullaan
julkaisemaan lisaksi kotimaisia ja kansainvalisia artikkeleja.
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2 RYHMAT JA NIIDEN KULKU

Tutkimuksessa jarjestettiin kahdeksan ryhmakeskustelua neljalla eri paikkakunnalla:
Helsingissa, Vantaalla, Jyvaskylassa ja Oulussa. Ryhmista nelja pidettiin touko-
kuussa, kaksi kesékuussa ja kaksi syyskuussa. Ryhméakeskusteluja kaytetééan ylei-
sesti laadullisessa yhteiskuntatieteellisessé tutkimuksessa tutkimusmetodina, jonka
avulla voidaan lahestya erityisesti ihmisille hankalia tai uusia asioita (Wellings ym.
2010, Krueger & Casey 2009). Esimerkiksi eettisia kysymyksia ja kasityksia uusista
teknologioista on vaikeampi lahestya kyselyiden tai yksilohaastattelujen avulla. Ryh-
mat toimivat paikkana ja tilanteena, jossa osallistujat voivat punnita ja harkita omia
mielipiteitdan. Ryhmissa pystytddn myds tuomaan keskustelijoille tietoa ja taustama-
teriaaleja keskustelun pohjaksi. Laadullisella tutkimuksella ja erityisesti ryhmakeskus-
teluilla ei haeta edustavuutta ja yleistettavyytta vaan etsitdén ja tunnistetaan esimer-
kiksi odotuksia, pelkoja ja kipukohtia. Tutkimuksessa ei siis pyritty vaestolliseen katta-
vuuteen eikd ryhmékeskustelu metodina pyri esittdmaan tilastollisesti patevaa tietoa.
Ryhmakeskustelujen avulla saadaan esiin erilaisten ihmisten ja ryhmittymien ajatuksia
ja perusteluja heidan nakemyksilleen ja kuinka naméa nakemykset kytkeytyvat inmis-
ten arkielamaén. Ryhmaét ovat erdanlainen koeasetelma ihmisten véliselle keskuste-
lulle, jossa uudesta ja ehka hankalastakin asiasta muodostetaan mielipiteitd. Ryh-
missa ihmiset keskustelevat keskendan asioista ja heijastelevat oman elaméansa ko-
kemuksia keskusteltavaan aiheeseen. Téllaista tietoa on vaikea saada esimerkiksi ky-
selyilla.

Ryhmat koottiin edustamaan erilaisia vaestdnosia tai ryhmittymia. Ihmiset, joilla on jo-
kin yhteinen taustatekija (ammatti, elamanvaihe tms.) pystyvat keskustelemaan hyvin
yhdessé ja kokevat olevansa tasavertaisia keskustelukumppaneita. Erilaisten ryhmien
avulla pyrittiin IdytdAmaan monidanista nakemystéa genomitiedon kayttéén seka maalli-
koilta etta ihmisilta, joilla on jonkinlainen ammattisuhde genomitietoon (sairaanhoitajat
ja biologian ja terveystiedon opettajat). Taulukko 1. esittda ryhmien muodostusperi-
aatteen, paikkakunnan ja ajankohdan.
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Taulukko 1. esittda ryhmien muodostusperiaatteen, paikkakunnan ja ajankohdan.

Taulukko 1.

Ryhman rekrytointiperiaate Paikkakunta Ajankohta
1 Pienten lasten vanhemmat Helsinki Toukokuu
2  Opiskelijat Helsinki Toukokuu
3 Sairaanhoitajat Jyvaskyla Toukokuu
4 Tyottomat Jyvaskyla Toukokuu
5 Opettajat Helsinki Kesakuu
6 Tyottomat Vantaa Kesakuu
7 Nuoret aikuiset Oulu Syyskuu
8 Toipuvat paihderiippuvaiset Helsinki Syyskuu

Rekrytoinnit suoritettiin kéyttden monia eri kanavia ja keinoja. Opiskelijat rekrytoitiin
henkilokohtaisesti oppilaitoksen tiloista, pienten lasten vanhemmat ja nuoret aikuiset
Facebook-ryhman kautta, opettajat sahkdpostitse, tyottomat ja toipuvat alkoholistit jar-
jestdjen kautta ja sairaanhoitajat sairaalan kautta. Ryhmiin osallistui yhteenséa 44 kes-
kustelijaa, joista 29 oli naisia ja 15 miehia. Keskustelijoiden keski-ika oli 46 vuotta.
Nuorin osallistuja oli 20-vuotias ja vanhin 62-vuotias. Mukana ryhmissa oli ihmisia,
joilla oli venaléis-, virolais- tai saamelaistausta. Ryhmien koot vaihtelivat neljasta yh-
deksaan keskustelijaan. Rekrytoitaessa ihmisia aihe heréatti kiinnostusta ja uteliai-
suutta, ei niinkaan torjuntaa tai epéaluuloja.

Kaikkia ryhmi& moderoi Karoliina Snell ja viidessa ryhméssa oli myds paikalla tutki-
musavustajana toiminut Henna Attila. Moderaattorin tarkoituksena on tuoda keskuste-
luun virikkeité ja tietoa ja katsoa, etta kaikki saavat puheenvuoron. Moderaattori ei
esitd omia mielipiteitddn tai nakemyksiaan, vaan antaa keskustelijoiden tuoda esiin
mielipiteitddn. Ryhmissa ei ole tarkoitus mydskaan opettaa ihmisille faktatietoa ja kor-
jata keskustelijoiden nédkemyksid. Sen sijaan jos moderaattorille esitetdan asiakysy-
mys, hén voi vastata siihen lyhyesti, mutta arvottamatta vastaustaan.

Ryhmakeskustelut alkoivat suostumuslomakkeen ja taustakyselyn tayttamisella, jonka
jalkeen jokainen ryhméaéan osallistuja esitteli itsensé ja kertoi miksi kiinnostui osallistu-
maan keskusteluun. Taman jalkeen puhuttiin lyhyesti osallistujien tietdmyksesta ja ko-
kemuksista genomitiedosta ja perinnéllisyydesta. Sen jalkeen keskustelijat saivat lu-
kea pienen tekstin genomitiedosta ja sen erilaisista kayttbtavoista. Teksti oli otettu ge-
nomistrategiasta. Taman jalkeen mietittiin, mité ajatuksia teksti heratti, kéytiin 1api

10
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genomitiedon erilaisia kayttétarkoituksia ja keruutapoja. Sen jalkeen keskusteltiin ge-
nomikeskuksen perustamisesta, halukkuudesta tallettaa oma genomitieto genomikes-
kukseen sekéa suostumusvaihtoehdoista. Lopuksi keskusteltiin genomitiedon hallin-
nasta, omista kayttéhalukkuuksista ja erilaisten terveystietojen yhdistamisesta.

11
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3 ENNAKKOTIEDOT JA -KASITYKSET

Keskustelijat tayttivat ryhméakeskustelun alussa lomakkeen, jossa kysyttiin suhtautu-
mista kymmeneen genomitietoon liittyvaan vaitteeseen. Vaitteen "Genomitieto on mi-
nulle tuttu asia” vastaukset kuvastivat hyvin osallistujien tietotasoa (Kuvio 1.). Monelle
genomitieto oli taysin vieras asia, mutta lahinn& vastauksissa liikuttiin epavarmuuden
kentalla eli ei oltu varmoja, mitd genomitieto tarkoittaa, mutta siita oli joku aavistus —
genomitieto liittyy varmaan geeneihin tai perinnéllisyyteen jotenkin. Tamén aavistuk-
sen avulla ihmiset paattelivat, ettda "Genomitutkimus edistaa tiedettad”, silla suurin osa
vastaajista oli samaa tai osittain samaa mielté vaitteen kanssa (Kuvio 1.).

Kuvio 1. Genomitiedon tuntemus ja tieteen edistaminen.

30
25
20 W Tiysin samaa mielti
Osittain samaa mielta
15
EOS
Osittain eri mielta
10
B Taysin eri mielta
5

0 . _—

1. Genomitieto on minulle tuttu asia. 2. Genomitutkimus edistaa tiedetta.

Keskusteluun osallistujat olivat myods lahtokohtaisesti kiinnostuneita tiethméaan omasta
genomistaan ja halukkaita siihen, ettd heiddn oma genominsa tutkittaisiin. Vain muu-
tama keskustelija ei halunnut tietédé lisdd omasta genomistaan (Kuvio 2.).

12
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Kuvio 2. Halu oman genomin tutkimiseen ja omaan genomitietoon.

30
25
20 B Taysin samaa mieltd
Osittain samaa mieltd
15 EOS
Osittain eri mielta
10 - L
B Taysin eri mielta
5

. -

3. En halua etta minun genomini tutkittaisiin. 4. Haluaisin tietda lisdd omasta genomistani.

Keskustelijat my6s arvioivat, ettd genomitieto tulee parantamaan terveydenhuoltoa ja
omaa elamanlaatua. Terveydenhuollon paranemiseen uskottiin kuitenkin enemman
kuin oman elaméanlaadun paranemiseen. Eniten en osaa sanoa -vastauksia tuli kysy-
myksiin yksityisyydensuojasta, epatasa-arvosta ja talouskasvusta. Lasten periméan
selvittdmiseen suhtauduttiin melko myonteisesti, mutta tama kysymys jakoi selvasti
keskustelijoita (Kuvio 3.).

13



SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERION RAPORTTEJA JA MUISTIOITA 34/2018

Kuvio 3. Odotuksia ja huolia genomitiedon kaytéssa.
30

25

20

1

wv

1

o

5. Genomitiedossa 6. Genomitieto 7. Genomitiedon 8. Genomitieto voi 9. On hyvd, etta
minua huolettaa tulee parantamaan kaytto voilisdtd  parantaa minun lasten perima Genomltutklmus
oma yksityisyys. terveydenhoitoa. epdtasa-arvoa.  elamanlaatuani. selvitetdan jo heti voi edesauttaa
syntyman jdlkeen.  talouskasvua.

B Tdysin samaa mieltd M Osittain samaa mieltd = EOS & Osittain eri mieltd M Tdysin eri mielta
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4 SYYT OSALLISTUA
RYHMAKESKUSTELUUN JA
GENOMITIETOUS

Keskustelut aloitettiin esittaytymiselld, jossa osallistujat kertoivat, miksi he olivat kiin-
nostuneita tulemaan mukaan keskustelemaan genomitiedosta. Suuri osa osallistujista
kertoi, ettd heilld itselldan, suvussa tai lahipiirissé esiintyy sairauksia, jotka ovat tai
saattavat olla perinndllisid, minka takia aihepiiri kiinnosti. Myos yleisempi kiinnostus
sukujuuriin oli saanut jotkut osallistumaan. Moni ilmoitti syyksi osallistumiseensa ute-
liaisuuden tai halun tietda lisda aiheesta, joka tuntuu vieraalta mutta tarkealta. Lisaksi
erityisesti tydttomien ryhmissé kerrottiin avoimesti, ettéa osallistumispalkkiona saatava
20 € lahjakortti oli herattanyt kiinnostuksen. Sairaanhoitajien ja opettajien ryhmissa pi-
dettiin aihetta tarkeanda ja omia tietoja osin puutteellisena, joten haluttiin tietéda lisda
asiasta. Mutta myds naissa ryhmissa nousi oma ja perheen sairaushistoria merkitta-
vaksi syyksi olla kiinnostunut perimésta. Viestinnan kannalta on tarkeda havaita, ettéa
keskusteluihin valikoituu juuri helposti ihmisia, joilla on jotain kokemusta perinndllisista
sairauksista ja niihin liittyvisté keskusteluista. On vaikeampi tavoittaa ihmisia, joilla ei
ole omakohtaista kiinnostusta perinnéllisten sairauksien ymmartamiseen tai oman tai
l&heisen terveydentilan parantamiseen.

"RINS: Ja mun aiti siis sairasti munasarjasyovan pari vuotta sitten ja sen gy-
nekologi sano, etta kannattais tutkia ja sit ma omalle gynekologille puhuin ni
se niinku asia ei menny yhtdén eteenpain siis ma jain ihan- vahan, et mita ma
niinku teen. Oikeestaan siit Iahtien sit on niinku suvun kaikki naiset sairastanu
Ssyo6vén tai suurin osa.”

"R6N1: Mun poika sairastu epilepsiaan ja kun siella nyt se oli se, ettéd se on
mun &idin suvussa jossain, ja mua kiinnostaa, miten se meni niinku mua Kiin-
nostaa, et voiko siihen jotenkin varautua sillee, et se hyppi niinkun sukupolven
yli sit.”

"R8N1: Sitte mé oon telkkarista seurannu aika paljon, et oon niinku kiinnos-
tunu. Ja mé oon periny isélta ja aidilta jotain sairauksia niin sitte, sen takii.”

"R4N4: Tosi kiinnostavaa saada tietoa meidan juurista, jotenkin.”

Suurin osa osallistujista kertoi, etta genomi-kasite oli heille vieras. He tiesivat, mita
geenit ovat ja puhuivat monin paikoin sujuvasti perinnéllisyydesta, yksilollistetyista
hoidoista, jopa epigeeneista ja esimerkiksi geno- ja fenotyypeista. Viestinnan kannalta
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on oleellista tiedostaa, etté juuri genomi-kasite tuntui hankalalta. Jos kasite on vieras,
jo sen kayttd lauseessa on hankalaa, vaikka ymmartaisikin paljon perimésté ja perin-
nodllisyydesta.

"R7N2: Siis en niinku tienny yht&dan mitdan ihan ensimmaista kertaa ku pyyet-
tiin ees tammaoseen tutkimukseen, niin ihan senkin takia ajattelin etté lahen ja
haluun kuulla mité se niinku on, ku mulla ei tosiaan oo mittdan, no vahan
semmonen haisu, et mihin vois liittyd, mut niinku ihan tyhjélté pohjalta lahe-
taan.”

"RIN1: Mua sotkee just et mik& on genomi ja geenit, mika niis on erona, mut
en ma, jos nyt geeneista ylipaatansa puhutaan, niin siité nyt jotakin tietaa,
mité nyt koulusta muistaa, mut ei ihmeempia.”

Monella oli siis kokemuksia perinndllisisté sairauksista ja jotkut olivat osallistuneet nii-
hin liittyviin tieteelisiin tutkimuksiin, osalle oli tehty diagnostisia geenitesteja ja jotkut
olivat antaneet naytteensa biopankkiin.

"R2N1: No jonkin verran naistd genomijutuista tietaa, ettéd meilla oli tota tossa
syksylla joku tammonen naytteenottotilaisuus tuolla, etté kavin sinne anta-
massa itse sitte naytteen, mun mielest se meni jonnekin geenipankkiin taa
nayte.”

Vaikka genomi ja genomitiedon kaytto eivét olleet entuudestaan tuttuja, pienen lisatie-
don jalkeen oli keskustelijoiden helppo lahted puhumaan néisté asioista. Genomitie-
toon sovellettiin aikaisempaa tietoa, kokemusta ja kasityksia perinndllisyydestd, sai-
rastamisesta, terveydenhuollosta, tutkimuksesta ja ladketieteesta. Ryhmissa keskus-
teltiin myos siité, miten paljon eri sairaudet ja ominaisuudet ovat perinndllisia ja kuinka
paljon ne riippuvat ymparistttekijoistd. Useammassa ryhmassa pohdittiin masennuk-
sen ja mielialahairididen perinndllisyytta ja miten siihen liittyvé genomitieto vaikuttaa
ihmisiin. Toipuvien alkoholistien ryhméassa taas oltiin yksimielisia siita, etta alkoholismi
ei ole geneettista vaan on seurausta kasvuymparistosta.

Kaikki keskustelijat halusivat lisaa tietoa perinnéllisyydesta ja geenien vaikutuksesta
seké kuinka esimerkiksi elaméantavoilla tai muilla keinoin voidaan vaikuttaa sairauk-
sien puhkeamiseen. Sairaanhoitajat ja opettajat pohtivat oman tietotasonsa rajoitteita
ja tiedostivat, etté heidan tulee paivittaa tietojaan genomitiedon perusperiaatteiden
seka soveltamisen suhteen. Eras sairaanhoitaja kommentoi omaa osaamistaan ja
koulutuksen tarvetta nain:
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"R3N8: Ja mun taytyy sanoa, etté ainakaan niinku ma en oo kokenut etté
tydnantaja olis mua hirveesti kylla kouluttanu nimenomaan téanne puolelle, et
kyl m& oon itte tietoni kaivanu. Ja sitte oon yrittdny niinku omassa tydyhtei-
s6ssani jotain syoéttaa jollekulle jos on jotakin ollut. Mutta jos jotakin tutkimuk-
sia on tehty, etta haetaan jotain geenid, niin se on ittesta kiinni, ymmartaako
kattoa ettd no mika tééa on, mitd ma Webilabista tilaan.”

Erityisesti opettajien ryhméssa nousi esiin tiedon tarve monella eri tasolla, eiké vain
omassa paatoksenteossa. Ryhméassa keskusteltiin esimerkiksi siitd, onko kansan-
edustajilla tarpeeksi tietoa ja ymmarrysta, kun he tekevat paatoksia genomilain suh-

teen.

"R5M2: Nii, et siind vaiheessa ku lakiesitys eduskuntaan menee, ni kansan-
edustajat on kirjava joukko ihmisia, et minkalainen niinku ymmarrys niilla on
asioista ja sit ne on kuitenki se joka sen lain hyvaksyy tai hylkaa.

R5N2: Ni sit se saattaa olla jotenki kauheen kahtiajakonen sit sen puolesta, et
miten... Samalla lailla mitd on geenimuunneltuun ruokaankin, et hyvin musta-

valkosena voi olla ettd ndhdaan.”
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5 ODOTUKSET JA HUOLET

5.1 YHTEINEN HYVA, OMA HYOTY JA SITTEN
SE KAUPALLISUUS

Suurin osa keskustelijoista koki genomitiedon kayton tieteellisessa tutkimuksessa
seka terveydenhuollossa positiiviseksi mahdollisuudeksi. Tiedetta, tutkimusta, ter-
veytta ja yhteista hyvaa haluttiin edistaa ja koettiin, ettd genomitietoa tutkimalla ja
kayttamalla tama voisi olla mahdollista. Koska suurin osa keskustelijoista hahmotti
genomitiedon hyddyntamisen tarkeéna ja hyvinvointia edistavana, valtaosa heista oli
myo6s valmis antamaan oman genomitietonsa yleishyoddylliseen kayttoon.

"R4N3: Kyl mé& oon valmis ainaki tutkimuksia kannattamaan aina.”

"R2N1: No kyl ma ainakin oon ihan niinku myénteinen sen puoleen etta sita
saa kayttaa myoskin niin [aheisten kuin sitten mun mielest yhteiskunnan hy-
vaksi muutenkin.”

"R5M2: Ihan ok, jos siit on jotain hyodtya.”

Yhteinen hyva nahtiin erittéin tarkeana, mutta genomitiedossa nahtiin myds mahdolli-
suuksia oman terveyden edistamiseen ja sité kautta omaan hyodtyyn. Pohdittiin, kuinka
tiedosta voi olla hyotya seka itselle ettd muille. Lahes kaikki keskustelijat olivat jossain
maarin kiinnostuneita saamaan tietoa omasta genomistaan ja moni puhui myds mah-
dollisuudesta hyddyntaa tietoa. Puhuttiin niin ennaltaehkaisysta, elaméantavan muu-
toksista kuin yleisestéa uteliaisuudesta omaa perimaa ja perhetaustaa kohtaan. Jotkut
nakivat genomitiedon hyddyn siin&, ettd tulos voisi nopeuttaa laékariin paasya.

"RIN2: Mmm, samoilla linjoilla, kylla. Ja mulle tuli tdimmonen vaan, ettd ma
luulen et tasta olis oikeesti hyotya, ettd kun naitéa ruvetaan tutkimaan ihmisilta,
ni ainakin ittelleni tallanen faktatieto tekee sen, ettd ma lahden liikkumaan ja
ma syon terveellisemmin, kun ma saan jotain dataa itestani, ettei se oo vaan
niinku mutu-tuntumalla heitetty ... jotain vaan, ja koita téta, tdé ehka toimii.”

"R1N3: Koska méa oon joskus niinku sillai miettinyt esimerkiks tota et oonks
ma ihan samanlainen kuin mun isé... sit ku mé tulin samanikédseks kuin hédn
itse, ja ma mietin omia téllasia mielenterveysasioitani henkilokohtasia, aloin
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niinku siind vaiheessa kauheesti miettia, kuinka perinnéllisia ne on. M& huo-
masin, et ma oon ihan samanlainen kuin mun isa niinku just taltd kannalta...
Kyl mua kiinnostaa oikeestaan ihan kaikki, miten niinku ihmiskuntaa vois aut-
taa téan alan avulla.”

"R2N2: Joo, se olis tosi kiva. Ja mydskin niinku, ihan vaikka et kuinka monta
on juuri tammosta esimerkiks ku mind, tietyissé asioissa tai sillee, et se vois
olla ihan kiinnostavaa.”

Toisaalta nostettiin esiin myos kysymys siita, toisiko genomitieto jotain uutta ymmar-
rystd omasta perimastd, joka on kuitenkin monelle jo erilaisten sukurasitteiden kautta
tiedossa.

"R5N1: No jotenki periaatteessa mun mielesta voisin tehda ihan, et ei se
niinku mua haittais, et musta olis ihan mielenkiintosta. Mutta tuota ne tulokset
sitte, ettd milla tavalla ne vaikuttais mun arkeen, ni jotenki méa epéilen et ei ne
nyt ihan hirveesti vaikuttais. Ja sitte nytkin jo kun kay ladkarissa, ni se aina
kysyy, et miten mun vanhemmat ja isovanhemmat ja silla tavalla, ettd mitka
ne perimat tietylla tavalla on sielld. Ni sehan on vahan niinku samantyyppista,
etta mité suvussa kulkee.”

Vaikka osa epaili genomitiedon merkitysta ja hyotyja itselle, heratti se kuitenkin uteliai-
suutta. Valtaosa keskustelijoista koki, ettd genomitiedosta voisi olla joko nyt tai tule-
vaisuudessa hyotya oman terveyden ymmartamisessa ja edistamisessa tai vain oman
taustan ja sukujuurien ymmartamisessa. Yleensa oma ja yhteinen hyva kulkivat rin-
nakkain keskusteluissa ja niiden n&htiin tukevan toisiaan. On kuitenkin tarkeaa ha-
vaita, etta erityisesti nuorempien keskustelijoiden kohdalla omien tietojen saaminen ja
mahdollinen oma kayttd nahtiin usein tietojen luovuttamisen edellytyksena.

"R2N1: Mm. Taa on kyl niinku munki puolesta, kyl multa saa ottaa sité tietoo
mun puolesta ihan kaikista valineista, mut sit taytyy antaa mulle pain siita jo-
tain, et ma pystyn kayttaa sita hyvakseni. Ettd muuten se on mulle taysin tar-
peetonta, ja siina vaihees, jos ma en henkilokohtasesti saa siita mitaan hyo-
tya, ni ei mul oo sen jalkeen sit motiivia antaa sinne mitaan.”

Keskusteluissa nousi usein esiin, etta olisi tarkeda, ettd genomikeskus ja genomitie-
toon liittyvat hankkeet olisi suunniteltu niin, etta ne tukisivat ensisijaisesti ihmisten ter-
veyttd ja hyvinvointia. Terveys tulisi olla "kéarki, joka edelld mennaan”. Perheenaidit
keskustelivat asiasta:

"RIN5: Ku ajattelee kaikkii nait terveyden kannalta, ni on niinku hyva ni ma
ajattelen kylla juuri niin, et sen pitdis sit olla niinku I&pi eri tasojen, ja terveytta
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edistaa, ihmisen hyvinvointia edistaa, fyysista ja psyykkista, ni sen pitais olla
niinku siella karjessa. Ja sit jos siitd nyt tulee viel jotain taloudellista hyétya, ni
se on sit niinku-

R1N2: Boonusta.

R1NS5: niin, hyva juttu, boonusta, mut et tavallaan, et mika se tavote on ja
mik& edella menn&an.

R1N1: Ja ne avainsanat eli terveys ja luottamus, siis luottamuksellisuus, ne
on niinkun mun mielesta ne, mitka mulle itelleni tulee, lasken tarkeeks.”

Terveyden ja yhteisen hyvén edistdminen asetettiin usein vastakkain bisneksen teke-
misen ja kaupallisuuden kanssa. Kaupallisessa toiminnassa ja bisneksen tekemisessa
nahtiin olevan toisenlainen toimintalogiikka ja moraali kuin julkisessa tutkimuksessa
tai terveydenhuollossa. Kaupallisen toiminnan koettiin tahtddvan aina voiton tavoitte-
luun vaikka silla olisikin myds terveyttd ja hyvinvointia edistavia tavoitteita.

"R7N2: Siis toihan kuulostaa tosi hienolta, ettd voiaan just ndita, joilla on
niinkd jotain sairauksia mité I6ytyy, ni voitais todeta niité... Jotenki mé oon
semmonen skeptinen. Taa kuulostaa tosi hienolta, mut sitte taas siind on, et
se taho, mik& sitte omistais ne, et sen pitais olla kaikkien kaytettavissa, eika
vaan semmonen yks yritys, joka haluaa tahkoo rahhaa silla, koska tdahan on
niin helppo siihen viia sitten.”

"R2N2: Et se on niinku se pointti tdsséa, et jos naa olis eettisesti hyvaksyttavia
ja hyvia hankkeita, missa olis tammosii yleishyddyllisia vaikutuksia ihmisten
terveyteen ja kaikkeen tallaseen. Mut sit jos yhtakkia, niinku tavallaan se
usein elamas kay, et sitte niita tietoja kuitenkin viela tarkemmin tutkitaan ja
sitte sinne padsee tammaoset vahan epéaeettiset systeemit. Jotkut paasee ra-
hoineen siihen valiin ja mité kaikkee niinku ehké tulee jotain eriarvoistumista. ”

Kaupallisuus yhdistettiin eriarvoistumiseen sekd myds epaeettiseen toimintaan, kulut-
tajille tarjottavaan "huuhaahan”, kontrolloimattomaan tietoon ja kohdistettuun markki-
nointiin. Vaikka ihmiset tiedostivat hyvinkin selvasti, ettd esimerkiksi yliopistot eivat it-
sendisesti kehita ladkkeita, ja vain yritystoiminnan kautta saadaan taloudellista kas-
vua, eivat he kuitenkaan luottaneet laéketeollisuuden ja yksityisten yritysten tahtaavan
ensisijaisesti kaikkien hy6tyyn vaan tunnistivat useita mahdollisia riskeja ja epéoikeu-
denmukaisuuksia.

"R6N2: Ai niin joo, etta ketka ei sais kayttaa niitd. No mun mielesta ne kaupal-
liset on ehka sillee, onhan olemassa hyviakin kaupallisia asioita, mut se ei,
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niin tuota kun mennaan siihen vaan raha taskuun ottamaan ni se ei oo sem-
monen-

R6N3: Niin, nimenomaan se, et milla sekin sitte taas estetaan loppujen lo-
puks, etta se ei kanavoidu sinne. Et siel pitais olla niin eettisesti ja moraali-
sesti toimivia ihmisia ja tahoja valissa.”

Tallainen jannite kulki lapi kaikkien keskustelujen. Yritystoiminnassa samoin kuin jul-
kisten ja yksityisten toimijoiden yhteistydssa nahtiin hyétyja, mutta niissa olevat riskit
ja epavarmuudet koettiin valilla suuremmiksi kuin saatavat hyddyt. Kaivattiin selkeita
saantoja ja kontrollimekanismeja kaupalliselle toiminnalle sekd mahdollisuutta itse vai-
kuttaa omien tietojensa kayttoon. Tallin voitaisiin estaa ihmisten hyvaksikaytto.

"R3N9: Etta siind mielessa tammdonen kaupallinen yhteisty6 ja muu voi olla
aika huolestuttava asia, mut et jos se on jonkun oikeen instanssin jotenkin na-

peissa, niin-

R3N8: Mmm, eika mulla niinku sita vastaan oo mitaan et jos Suomen taloutta
esimerkiks saatettais puhvettaa jotenki sillee, et meil on: Vaude mik& ho-
mogeeninen aineisto taalla, wup! Ni miksei, mutta siihen pitais olla jotkut rajat
ja keinot milla sit voi saadella sitd, ettei ne 0o niinku noin vain myytavis. Ja
joo, sinne ne meni kun en kerran kieltany ja rajottanu kayttoa!”

Keskusteluissa ilmeni monta kertaa vaikeus hahmottaa, miten hyoty palautuu itselle,
suomalaisille tai julkiseen terveydenhuoltoon, kun genomitietoa hyédyntaa esimerkiksi
kansainvalinen laékeyritys tai joku pieni tuntematon firma. Hyodtyvatké suomalaiset ja
suomalainen terveydenhuolto vai tuottaako loppupeleissa yritys vain omistajilleen ta-
loudellista hyotya? Ongelmaksi ndhtiin myos etta yritykset hyodyntavat lahes il-
maiseksi julkisissa palveluissa kerattyja tai yksittaisten ihmisten luovuttamia tietoja.
Niin kaupallisten toimijoiden kuin yksityisen ja julkisen sektorin yhteistyéssa tapahtu-
vien hankkeiden toimintamallien ei koettu olevan lapinédkyvia tai tavalliselle ihmiselle
ymmarrettavia.

"R7M1: Ku se on ollu muutenki niinku yheksankytluvulta ja kakstuhattaluvulla

bisnesmiesten idea, ettd otetaan ilmaseks informaatiota, mutta myydaan sita

isolla voitolla pois. Ja just kaytetaan hyvaksi sita, et ihnmiset ei ymmarra sita et
se joku taho tavallaan niinku ottaa ne.”

Kaupallisuus yhdistettiin siis epatasa-arvoon ja tavallisten ihmisten hyvaksikayttdmah-
dollisuuksiin. Tyottdmien ryhmassa moderaattori tarkensi aiemmin esitettyja kom-
mentteja kaupallisuudesta sanomalla, "ettd vaikuttaa silta, ettd teita siis huolettaa kau-
pallisuus”, johon eras keskustelija vastasi:
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"R4ML1: Sen takii, ku sé kysyt kbyhilta ja tyottémilta sité... Kaupallisuus huo-
lettaa koyhia.”

5.2 LUOTTAMUS JA LAINSAADANTO

Luottamuksellisuus ja avoimuus mainittiin kaikissa ryhmissa keskeisiksi periaatteelli-
siksi ja ohjaaviksi tekijoiksi, kun hyédynnetaan genomitietoa.

"R8M3: Niin ja ehk&a se on semmosta lahinna avoimuutta ja luottamukselli-
suutta sitte, mité itse ainaki toivoisin semmosessa genomitutkimuksessa. Etta
ei sitte paady vaarin kasiin tavallaan esimerkiks henkildtiedot ja sun muut,
ettd.”

Genomitiedon kaytélle toivottiin selkeda lainsdaadantta ja toimintamalleja. Niiden
avulla koettiin voivan vaikuttaa niin yksityisen kuin julkisen sektorin toimintatapoihin.
Koettiin, etta genomitutkimusta pitda edistad, mutta tietojen hyddyntamisessa ei saa
edetd liian nopeaan tahtiin, koska silloin vaarinkaytén mahdollisuudet lisdéntyvat.

"R3N7: Niin, mé en tiedd. Sanotaanko et ma vaan oon siind mielessa skepti-
nen sen suhteen, ettd mé& haluaisin niinku vain luottaa ja ma oon ennemmin
ollu sellanen ettd mun on ollu heleppo luottaa, mutta valitettavasti sitten kun
tapahtuu hyvaksikayttoja, ja sitten on sita ettéd ihmiset vetad omaan pussiin,
edelleen. Sitd on tapahtunu aina, siitd tulee edelleen tuomioita. Ni eihdn se
ihminen mihinkdan muutu, ni ihan vaan sen pohjalta mun mielesta pitaa olla
ihan riittavasti hidasteita.”

"R2M1: Sanoisin nédin alkuun, etta tutkimukseen kylla, sit saa ndha, et mites
se sitte siitd menee eteenpain. Nyt kun se ei 00 viela siina vaiheessa, ni paha
sanoo vield, et lahteekd siité viel nait tuotteita kehittaa, ettd askel kerrallaan
ekaks. Et sit jos on siihen tottunut ettd on ihan normaalia, etta tutkimuksessa
on ja on terveydenhuollossa kaytettyna, niin ehka siité eteenpéain on sit ihan
ok olo, etté on niinku tuotteita ja talleen nain.”

Vaikka yritysmaailmaan luotettiin selkedsti vihemman kuin julkiseen sektoriin, kuiten-
kin erityisesti molemmissa tydttdmien ryhmassa tuli selvasti ilmi, ettd julkisetkaan toi-
mijat eivat aina ole luottamuksen arvoisia. Ty6ttémat olivat kohdanneet elaméasséaén
monia vaikeuksia, joihin koettiin ettd julkiset toimijat eivat olleet pystyneet vastaamaan
tarpeeksi hyvin. Tamén seurauksena ajateltiin, ettd vaikka tavoitellaan kaikkien hyvaa,
aina joku yksittédinen henkild hyotyy siitd enemman kuin muut tai ettd myos valtio voi
tehd& kansalaisillaan bisnesta.
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"R6N3: Yks osa-alue sinne, siis taa ei nyt tarkota etté ettd ma pelkastaan ajat-
telen, et Sipila on paha mutta just, naihin hyva veli -jarjestelmiin. Et me ollaan
hirvean sinisilmasia niinku oltu asioissa ja-

R6N2: Nii ja sillon ku hyvan asian puolesta, just tadkin on ihan hyva asia taa
genomitutkimus, mut se ettd hyvan asian puolesta mennaan, ni sitte siella on
joku haukka vetamassa sita, niin sehan se on.

R6N3: Nii, se pitda aina niinku muistaa, et se pimea ja valo, ne on koko-
naisuus, et kaikella on se toinen puoli. Mut yleenséa vaan niinku unohdetaan
se sitte, et aatellaan, et toi on hyva juttu, ja sit huomaakin, et aha, se meniki
niinku jonkun pussiin toikin.”

"R4M4: Metsahallituski suunniteltu valtion laitokseks, tai moni muu naista
mitk& nyt on yksityisia.

R4M1: Nii, tdhan on koira haudattuna. Valtiohan on viime aikoina myyny noita
omistuksiaan aika lujalla kadella. Jolloin se muuttuis bisnekseksi, meidan ter-
veystiedot.”

Monissa ryhmisséa keskusteltiin mahdollisista yksittéisista henkil6ista terveydenhuol-
lossa, jotka voivat vuotaa tietoja tai kayttaa niita vaariin tarkoituksiin. Liséksi joillain

keskustelijoilla oli huonoja kokemuksia terveydenhuollosta, jolloin he eivat kokeneet
ladkareita tai muuta terveydenhuollon henkilékuntaa luottamuksen arvoiseksi myds-
kaan genomitiedon kayton suhteen. Mygs tietojarjestelmat ja niiden kayttajat tunnis-
tettiin riskeiksi. Aikaisemmat huonot kokemukset terveydenhuollosta ja tietojarjestel-
mista vaikuttavat vahvasti uusien toimintatapojen ja jarjestelmien hyvaksyttavyyteen.

"RIN2: Taa kaikki menee tohon, etta kuinka luotettavii ne inmiset on, jotka lu-
paa sita luotettavuutta. Et kyllahdn mun mielesta toi Kannan vuotavuus 0soit-
taa sen, etta yleensa ajatellaan laékarin etiikkaa, et se on niinku rikkomaton,
ja sekin on vuotanut.”

"R6N3: No nditten laakarikokemusten, naa laakarikokemukset, mita mulla on
ollu tdssa vuosikausia, huonoja on paljon et sua ei kuunnella, ei ndhda, niin
tota en oikeen 0o varma. Ma olin hirveen semmonen avoin niinku kaiken saa
tietdd, mutku kaikki asiat on kdantyny mua vastaan. Ma yritan itse olla rehelli-
nen ja avoin ja tiedostava, ni kaikki on kaantyny mua vastaan. Ni emma tieda,
ettd haluanko méa terveydenhuollollekaan enda.”

Paasaantoisesti suurin osa keskustelijoista kuitenkin luotti viranomaisiin, julkiseen ter-
veydenhuoltoon ja tutkimukseen, mutta niissa kaikissa tiedostettiin olevan ihmisia,
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jotka eivat valttamatta toimi saantdjen mukaan, jolloin jarjestelma ei ole taysin luotet-
tava. Julkisen sektorin ongelmana koettiin myds, ettd yksittéainen tyontekija tai virka-
mies ei tallaisessa jarjestelmassa kanna vastuuta virheista.

"R2N1: Jotenkin ensimmaisena tulee mieleen, et joku viranomaistaho, mut
sitte taas siella tuppaa olemaan vahan sita, et sielld ei sitte taas niinku kukaan
00 tavallaan vastuussa siita, et jos kaykin niin, etta tietoja kaytetaan vaarin,
niin sit se on vahan semmonen, etté hupsista, kavipas néin ja sit siel ei oo ke-
tdan henkil6a tavallaan, johon se sitten olis kytkdksissa. Et sen taytyis olla kyl
semmonen selked, ettei sitéd asiaa voida sitte vaan pyyhkasta maton alle, jos
siella virheita tapahtuu, vaan taytyis olla semmonen ehdottomasti luotettava
jarjestelma, etta siihen olis niinku oikeestaan luotettavaa sitoutua.”

Genomitiedon hyddyntaminen nahtiin erityisesti tulevaisuuden asiana. Silloin sitoutu-
minen nykyhetkessa genomitiedon tallentamiseen ja kayttdmiseen tulevaisuudessa
vaatii vahvan luottamuksen genomitietoa hallinnoiviin tahoihin. Jarjestelmén johon si-
toudutaan vuosikymmeniksi, on oltava kestavalla pohjalla ja sen toiminta tulee olla
moraalisesti ja eettisesti hyvaksyttavaa.

5.3 VASTUU JA TASA-ARVO

Yhdeksi téarkeaksi aiheeksi keskusteluissa nousi kysymykset vastuusta — miten yksilén
ja yhteiskunnan valiset vastuusuhteet tulee maaritella genomitiedon osalta. Keskuste-
luissa pohdittiin esimerkiksi yksilon vastuuta sairauksien ennaltaehkaisyssa ja sita,
vaikuttaisiko genomitieto siihen jotenkin uudella tavalla. Moni ajatteli, ettd genomitie-
dosta voisi olla hyotya ja etta se voisi vaikuttaa omiin elamantapoihin positiivisesti ja
mahdollistaa sairauksien ennaltaehkéisyn. Toisaalta esitettiin myds vastakkaisia na-
kokulmia, ettéd genomitieto tuskin vaikuttaisi elaméantapoihin mitenkaan.

"R4AN3: En mé ainakaan, ma en usko et se vaikuttais mun elaméan millaan
lailla. Etta ma elan omalla tavallani ja pyrin aina elaméaan terveellisesti muu-
tenki, niin ei se vaikuta. Mutta se on musta silleen hyva, et jos terveydenhuol-
lossa on se tieto, ni sit jos on jotaki oireita, ni voi heti kattoo et voisko se vii-
tata tallaseen, ettei jaa niinku huomaamatta joku sairaus sen takia ettei tajuta,
et sité kulkee geeneissa.”

Vaikka keskusteluissa puhuttiin yksilon vastuusta, nousi yhteiskunnan ja terveyden-
huollon vastuu yksilon tukemisessa keskusteluissa merkittavaan asemaan. Koettiin,
ettd ihmisen voi olla itse vaikea ymmartaa genomitiedon siséltdéa ja sen merkitysté

omalle terveydelle. Tiedon ajateltiin olevan mahdollisesti myds niin ahdistavaa, etté
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sen kasittelyssa tarvitaan tukea. Pohdittiin myds, etta tieto, johon sen enempaa yksil6
kuin yhteiskuntakaan eivét kykene vastaamaan asiallisesti ja oikeanlaisin toimenpi-
tein, on turhaa tai jopa huonoa tietoa.

"R4N2: No mulle tuli se ensimmaisena, etté jos esimerkiks on tehty joku tam-
mdnen geenitutkimus, niin se ei hyédyta mitdan sita ihmista, jos vaan sano-
taan ettd nyt sun geeneissa on néité vaan se, etté painvastoin, sehén rupeis
ahdistaan et jos jotkut sairaudet, syopasairaudet tai mielenterveyssairaudet
iskee ja ma en voi teha sille mitdan. Etta yhteiskunnan pitais olla niinku tuke-
massa siina et ne tavallaan sieltéa terveydenhoidosta sitte heti, en tieda milla
tavalla mut jotenki autetaan, edesautetaan, ettei se sairaus puhkee.”

Monessa ryhmassa painotettiin, etté terveydenhuollon jarjestelmén ja yhteiskunnan
tulee kantaa vastuu luomastaan ja yllapitamastaan tiedosta ja sen kaytosta niin, etta
ihmista ei jatetd tiedon kanssa yksin. Samalla pohdittiin, mitk& ovat terveydenhuollon
valmiudet tédhan.

"R5N2: Ja sit méa aattelin viel, et jos sielt nyt tuliski oma kartta ja sit sielt tulis
jotain riskei johonki, ni sit jotenki se niinku terveyshoitopalvelujen sitte valmiu-
det, et okei, me otetaan sit tdsta sut hoitoon tasté ja aletaan seuraan nain, ni
sillonhan se antaa jotain sille yksilolle, eik& niin et tds on tieto ja eld sen
kanssa.”

Tasa-arvo ja eriarvoistuminen nousivat esiin kaikissa ryhmakeskusteluissa genomitie-
don hyddyntamisen mahdollisena haittapuolena. Erityisesti opettajien ryhmissa kes-
kusteltiin yleisesti terveyserojen kasvamisesta ja kuinka niihin on vaikea vaikuttaa.
Epailtiin, etta jos yhteiskunta ja julkinen terveydenhuolto eivat pysty ottamaan tar-
peeksi suurta vastuuta genomitiedon kayttssa, voivat terveyserot kasvaa yha lisaa.
Lisaksi pohdittiin, etté yksililla on hyvin erilaiset taloudelliset ja tiedolliset resurssit
hytdyntaa genomitietoa. Samanlaisia huolia esiintyi myds muissa ryhmissa ja erityi-
sesti tydttdmat pohtivat, tuleeko heilla olemaan varaa genomitiedon mahdollisesti ai-
heuttamiin lisdtoimenpiteisiin.

"R5M2: Tietysti tds nyt puhuttiin, et okei, et se niinkun halpenee ja on mahdol-
lisuus ostaa ja nain. Ja sit siihen liittyy ehkd semmonen, et ne joilla sit on ra-
haa ni ne sit pystyy, ja sitte [huokaa] vaikuttaaks se jotenki terveyserojen syn-
tyyn. Et ne joil on enemman tietoo tasté ni osaa sitd myds hyddyntdd parem-
min kuin ne joilla on vdahemman tietoo, ettd semmonen.”

"R4ANS: Joo, tuleeks siitéa nyt bisnesta, et miten sitte jos sulla todettaiski etta
sulla on néin paljon sairauksia ni onko sulla varaa osallistua sit, niinku menna
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sitten tutkimuksiin? Tuleeks ne maksaan, pitdéks sun menna yksityisille? Eiko
kunnallinen terveydenhuolto korvaa sitte?”

Koettiin myos tarkeénd, ettd genomin tutkiminen ja tallentaminen tulisi olla vapaaeh-
toista, eika se saisi olla edellytys terveyspalvelujen saamiselle. Toisissa keskuste-
luissa pohdittiin, etté& genomitieto voi myds ajaa pakkokeinoihin.

"R1Nb5: Etta se... Must se olis tosi tarkeeta, et siit ei tuu sellasta, ettéd kaikien
pitda sitten pakosti mennd siihen vaan etté se vois olla sit semmonen lis&, et
jos haluaa, ni sitten on mahdollisuus menna siihen. Ja siihen liittyen, ettei- ei
pitéis olla niin, ettd jotkut terveyspalvelut olis kiinni siitd, etté on tehty ne
genomitutkimukset vaan etta pitdis olla yhtalaiset niinku oikeudet saada kaik-
kee niinku terveyhh- terveydenhuollon palvelua.”

"R7M1: Mut oisko se semmonen etta ehdotetaan, etta sulla vois olla maholli-
sesti tammaoselle tarvetta, ettd tos olis mahollisuus. Vai oisko se sillee niinku
sillee, et ois vahan niinku pakko menn&? Et sul on vaikka niinku mahollista
tartuttaa jotaki tautia, etté niinkun nyt tulee tammaonen interventio, et s& meet
sinne, ni kummin se ois?”

5.4 EETTISET KYSYMYKSET JA IHMISYYS

Lasten genomitiedon tutkiminen ja kayttd koettiin eettisesti haasteellisena. Kaikissa
ryhmissa tunnistettiin siihen liittyvat mahdolliset hyddyt, mutta samanaikaisesti pohdit-
tiin tiedon tuomaa vastuuta ja eettisia ongelmia. Ryhmissa kaytiin monipuolista kes-
kustelua siitd, minkélaista tietoa, kenelle ja minka ikaisesta lapsesta olisi eettista ja
hyodyllista kertoa. Mielipiteet jakautuivat ja my6s usein muuttuivat keskustelun ai-
kana, kun keskustelijat ryhtyivat hahmottamaan genomitiedon kaytén monia eri mah-
dollisuuksia. Kukaan ei kuitenkaan esittanyt jyrkan kielteistd nékemysté vaan kaikki
kokivat, etta kaikenikaiset lapset ja heidan perheensa voisivat hyétya genomitiedosta.
Ryhmissa keskusteltiin myds vastuusta sukulaisten informoimisessa ja siihen liitty-
vista eettisista haasteista. Myos tassa tapauksessa keskustelijat tunnistivat monia
vaihtoehtoja ja niiden erilaisia seurauksia eika selkeda konsensusta syntynyt siita,
mika olisi oikea tapa hyddyntaa tai olla hydédyntamattéa genomitietoa sukulaisten hy-
vaksi. Molemmissa keskusteluissa kuitenkin nousi esiin genomitiedon aiheuttama
mahdollinen ahdistuneisuus ja syyllisyyden tunne.

"R1IN2: Mun mielest olis tosi hyva idea niinku tehda tata, mutta nyt kun sanoit

ton tolla tavalla, ni ma rupesin miettimaan, et sul on se vastasyntynyt vauva ja
paa ihan sekasin ja sit jos sille tehdaan testit ja sun lapsi saa skitsofrenian,
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niin milté se siita aidisté sit tuntuu se kasvattaminen, ja teeksma jotain vaarin
ja kaikki tammadset syyllisyydet ja muut tulee siihen ihan varmaan kuvioihin
mukaan. Se on vahan riskaabelia kyll&, ihan alkuun lahtee tAammosta.”

"R1NL1: Et jos se tavallaan se hyva tarkotus, miké siin on elamén parantami-
sen ja tavallaan semmosen rauhottamisen ja chjaamisen ja ennaltaehkaisyn
se hydty, ni mitd jos se muuttuukin sit sellaseks, et tulee tavallaan eriar-
vosuutta, etté kenelld on varaa, et jos se vaikka hinta on jotain sellasta. Tai
tunneks sa sitten ittes huonommaks. Ainahan tulee niit tilanteita, et imetéatkd
vai mité teet, ni aina on vaarin. Millon oot huono Aiti, nyt jos et sé teekaan lap-
selles naita tutkimuksia, ni aijaijai.”

"R5N2: Kyl mé ajattelen, et aitina itse, niin viel enemman kylla tulis syylli-
syyttd, ettd nyt se tauti puhkes kun méa en pystynytkdan pitdmaan sita jotenki
loitolla, vaikka tiedettiin.”

Muutamissa ryhmisséa puhuttiin paljon inhimillisyydesta. Koettiin tarkeéna, etta ihmi-
nen ymmarretaan kokonaisuutena, jota eivat maarita vain geenit. Pohdittiin, voiko
genomitiedon kaytto johtaa vaaraén suuntaan, jolloin ihmisen persoona ja elaménko-
kemukset jadvat toissijaisiksi. Joissain ryhmissa keskusteltiin myds siita, viekd ge-
nomikeskuksen perustaminen ja genomitietoon panostaminen pois resursseja ter-
veyskeskuksista, nousevatko terveyskeskusmaksut ja kannattaisiko mieluummin pa-
nostaa potilaan kohtaamiseen ja ihmiskeskeiseen palveluun.

"R6N3: Kun mua oltais kuunneltu ja mitd mun perhehistoria, mun &iti oli sem-
monen, niinku narsistinen siis persoonallisuushairidinen, ja isa luovi siind. Ni
jos tommosii oltais kuunneltu, niin mulla saattais se perusta nyt olla kun-
nossa... Et méa olisin saanu niinku jéttaa sen niinku helpommin tuen avulla
taakseen. Ni nyt sitten halutaan rakentaa tammonen tutkimusmaailma, kun
voitais ihmisia kuunnella.”

"R1INS5: Must tés tullaan siihen et mika on ihmiskasitys. Tietysti ne eettiset
asiatkin, mut et kun ma ite aattelen, et elamaa tulis eléa niinku kunkin yksilén
niinko sisalta pain, tutustuen itseensa siihen, niinku et persoonaan, mika itse
on, ja omiin ominaisuuksiin. Niin tuntuis kurjalta sitten et jos semmonen niinku
ikdan kuin faktinen genomitieto alkaiski jotenkin vaikuttaa siihen, et miten ma
elan elaméaani, ettemma lahtiskdan niinku itseani kuunnellen tata elamaa ela-
maan vaan siitd tiedosta, miké on siin. Ettei elamast muutenkaan tulis sem-
monen niinkun just suoritus, mitd sitten niinku mitattais kaikilla mittareilla.”
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Eettisyys yhdistettiin keskusteluissa hyviin toimintatapoihin, yhteisen hyvan tukemi-
seen, terveyden edistdmiseen, tasa-arvoon ja inhimillisyyteen. Uhkana eettisille toi-
mintatavoille nahtiin kiire, kaupallisuus, oman edun tavoittelu ja pahantahtoiset ihmi-
set. Myds yleinen yhteiskunnallinen kehitys nahtiin mahdollisena uhkana. Pohdittiin,
voidaanko luottaa siihen, ettd nyt olemassa oleva luottamuksen arvoinen yhteiskunta-
jarjestelma pysyy. Ajateltiin, etta suuri maara uutta genomitietoa voi johtaa toiminta-
malleihin tulevaisuudessa, joita ei nyt pidettéisi eettisend. Mita piirteita voidaan lahted
karsimaan ja nouseeko uusi rodunjalostuksen aalto?

"R5N1: Sitédki m& mietin kun ma sain tan kutsun, etta ku pystyy aika paljon niinku
noista geeneisté kattomaan, esimerkiksi joku aggressiivisuus tai muu silleen, ni

tuota et jos niinku testattaiski pikku hiljaa kaikki ni sitte saatais niinku jalostettua
tata, et olis vahemman aggressiivisuutta tai vihemman sairauksia, et onks nain.

Et tahanko pyritdan sitte?”
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6 GENOMIKESKUS, SUOSTUMUS JA
PAASY TIETOIHIN

Sen jalkeen kun oli keskusteltu genomitiedon erilaisista kayttétarkoituksista ja niihin
litetyista odotuksista ja huolista, kysyttiin keskustelijoilta, olisivatko he valmiita siihen,
ettd heidan tietonsa tallennettaisiin genomikeskukseen. Suurempi osa keskustelijoista
suhtautui myds tahén ajatukseen myonteisesti. Esimerkiksi sairaanhoitajien ryhmassa
suuri osa vastasi kylla, mutta osa esitti varauksellisempia nakokantoja.

"R3N9: No mé& varmaan olisin, ei mulla olis mitaén sita vastaan.
R3N3: Mmm, kylla mékin, niin.

R3N5: Kylla.

R3N6: Kylla.

R3N8: Varauksellisesti.

R3N2: Jos se on semmonen keskus, mitd valtio sitte hallinnoi ja nain niin, ja
selkeédt saadokset on olemassa, ni kylla ma varmaan voisin antaa naytteeni
sinne. Mutta joku tdmménen kaupallinen yhteistyd, ni...

R3N5: Mm. Mutta kylla t&té joutuu viela aika hyvin ns. markkinoimaan. Ma tar-
kotan sita et niinku informoidaan niinku tavallisia ihmisia, joilla ei oo tatékaan
vahaa tietoo mita niinku itellakin on, ni ei ne ihan valttamatta kaikki mee ker-
ralla lavitte, et kyl sitd joutuu-”

Nuorten aikuisten ryhmassa oltiin lahtdkohtaisesti valmiita genomitiedon tallentami-
seen genomikeskukseen, mutta myds siella esitettiin varauksia ja ehtoja. Nama liittyi-
vat erityisesti mahdollisuuksiin hallita oman genomitietonsa kayttoa.

"R7N1: Joo-0.
R7N2: Joo-o.
R7N3: Joo!

R7M1.: Sillee lahtokohtasesti. Et mulla olis niinku mahdollisuus paattaa nimen-
omaan siitd, et mihin sitd kaytetaan et se ei vaan niinku siirtyis se oikeus sitte
sille keskukselle, joka vois sitte teha. Sillee, et multa kysyttais, et mihin sita
voi kayttaa.”
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Tyo6ttdmien ryhmassa, yleisen mydnteisyyden ohella pohdittiin myos sita, voisiko tal-
lennettu tieto tuottaa itselle negatiivista tietoa.

"R6N1: Kylla. Just hyva.
R6N2: Mina oon samaa mielta, on ok, on ok.

R6N3: Tos on viel se ajatus ettd jos ihminen ajattelee, etta nyt mun suvussa
on tata, ma en voi teha lapsia ja jos se vaikuttaa siihen, ni se on tavallaan ne-
gatiivista.

Moderaattori: Mut oisitko valmis siihen, etté sinun genomitietosi tallennettai-
siin genomikeskukseen?

R6N3: En valttamatta. ”

Kaikissa ryhmissa toistui samantapainen keskustelu. Innokkaimmat vastasivat kysy-
mykseen heti kylla ja sen jalkeen jotkut esittivat kriittisia nakdkulmia. Esteind tietojen
tallentamiselle mainittiin mm. kaupallinen toiminta ja jos genomikeskus olisi yksityinen
organisaatio, jos tietoa ei saisi omaan kayttoon tai tiedon kaytdsta ei saisi itse paat-
taa, sekad mahdolliset negatiiviset seuraukset omasta genomitiedosta. Tallentaminen
yhdistettiin siis heti tiedon kayttéon ja sita oli vaikea pohtia erillisena kysymyksena.

"R4M1: Siina tapaukses etta se on valtion hallinnoima ja etta mulla on paasy
omiin tietoihini taysin, eli ma kieltdydyn tassé vaiheessa, jos siita tulee yksityi-
nen.

R4M4: Se voi myéhemmin muuttua yksityiseks.”

Suurin osa keskustelijoista piti lahtokohtaisesti tarkeédna, etta heiltd kysytaan lupaa
seka genomitiedon tallennukseen etta sen erilaisiin kayttdtarkoituksiin. Koettiin, etta
suostumuksen kysyminen on hyva tapa ja kuuluu nykykaytantona laéketieteellisiin tut-
kimuksiin. Liséksi painotettiin, etté tietojen antaminen tulisi olla vapaaehtoista ja ih-
misten itsemaaraamisoikeutta tulisi kunnioittaa. Eras keskustelija pohti aikaisempaa
kokemustaan, kun oli kysytty suostumusta napaveritutkimukseen.

"RIN3: Nii, mul on just se fiilis, et totta kai, et nimmari tohon. Ja kuitenkin
vield tuntu kivalta, etté sanottiin, ettéa hei, on mahollista ja saa kieltaytya, et ei

00 pakko ja ma olin ihan et siit vaan.”

Erityisesti ajateltiin, etta jos tietoja halutaan kayttaa kaupallisiin tarkoituksiin, tulisi eh-
dottomasti kysya lupaa tai se pitéisi olla jopa lahtokohtaisesti kiellettya.
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"R4N3: Kyl mulle suostumus ois, ja sit mé siind rupesin miettimdan kanssa,
ettd jos siihen saataisiin joku semmonen laki etta naita sais kayttda vaan ter-
veydenhuollon tarkotuksiin ja ihmisen terveyden hyddyks. Etta siitd suljettais
pois kaikki bisneskayttd, mutta en ma tieda onks se mahdollista [naurahtaa].”

"R7N2: Samaa mieltda ma olen, et itelld olis niinku ne narut kdsissa ja sita pys-
tyis hallitteen.”

Sairaanhoitajien keskustelussa nousi esiin aitiysneuvoloiden seulontanaytteiden siirta-
minen biopankkiin iimoitusmenettelylla. Monet pohtivat tiedonvalityksen riittAmatto-
myytta sekd naytteiden siirron oikeutusta, koska he eivat olleet alun perinkaan tien-
neet, etta naytteet tallennetaan minnekaan.

"R3N5: ...Ni méa vaan mietin, et emma ainakaan muista et multa olis kysytty
mitdan, ettd mulla on otettu verinayte sinne biopankkiin. Mut siit on niin
kauan.

Moderaattori: Joo, nyt on tullu ilmotus siité ettd nama kyseiset naytteet joita
on keratty raskaana olevilta, se on siis se infektionayte etta etta HIV:it ja
muut. Ja sen voi estaa, sinne voi tehda kiellon.

R3N5: Mut eihan voi kieltaé ihminen jos ei tieda! Et en mé ees tienny et-, ma
luulin et ku otetaan se verinayte, niin et siina tutkitaan just se veriryhma tai
HIV:it ja muut ja se on sit roskiin tai mihin nyt. En ma ajatellu et ne koskaan
niinku-, et ei mul oo kasitysta ollu-, ihan samalla lailla sit ku lapsista otetaan
jotain syntymasta, ni meneeks nekin sitte, onko meilla kuinka monelta keratty
naytteet meidan tietamatta?

R3N9: Niinku min&ki mietin, et m& oon ysikolme esikoisen saanu, ja méa en kyl
muista et ma olisin antanu lupaa mihinkaan-"

Toiveet suostumuksen sisallosta, dynaamisuudesta ja kattavuudesta kuitenkin vaihte-
livat. Monet halusivat itse maaritelld, mihin tietoja voitaisiin kayttaa. Osa halusi tehda
valinnat ennakkoon ja toiset pohtivat ettd luvan voisi antaa aina tapauskohtaisesti.

"R2M1: Joo, kyl ma ite oon miettinyt sitd, et ma voisin oletusarvosena antaa
luvat siihen, etta pystyis niitd kayttamaan. Mut sit mun mielesta olis ihan koh-
tuullista, etta tulis joku ilmotus, ettd tdmmaonen taho aikoo nyt kayttaa naita
sun tietojas ja vaikka ettd sulla on neljatoista paivaa aikaa kieltda sen, tota,
sun tiedon kaytto jos et sa halua osallistua.”

Moni taas oli valmis antamaan paatosvaltaa myos luotettaville asiantuntijoille. Jos esi-
merkiksi genomikeskus koetaan asiantuntevaksi ja luotettavaksi tahoksi, oletetaan
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ettd siella on asiantuntevia ihmisia, jotka osaavat paattaa tietojen kaytosta. Useat kui-
tenkin edellyttivat alun perin suostumuksen antamista télle asiantuntevalle taholle.
Keskusteluissa viitattiin usein tutkijoihin, jotka osaavat tehda oikeanlaisia paatoksia.

"R8ML1: Itse kanssa luulisin, ettd tommosella l&&ketieteellisella koulutuksella
varustettu tutkija tietdis paremmin, miten voi hydtykayttaa minun geeniperi-
mani tutkimista, ettéd antaa sitte siina tutkijalle sen paatdsvallan kylla. Et sa
oot jo kerran antanu suostumuksen et sinne yhteen paikkaan kerataan, niin
kyl sillon munki mielestani, etta siellahan ne viisaat ihmiset on.”

Terveydenhuollon suhteen koettiin, etta paasy tietoihin tulisi olla tapauskohtaista — sil-
loin kuin hoitava henkilékunta niita tarvitsee. Mutta toisin kuin tutkijoihin, ei terveyden-
huollon henkilékuntaa tai tietojarjestelmia kohtaan osoitettu yhta suurta luottamusta
tiedon kayton tai jatkokayton suhteen.

"R1N3: Kuinka jarkyttavan vakavalla naamalla esimerkiks terveydenhuoltovi-
ranomaiset voi sanoa ihan pokkanaamalla. Ma esimerkiks pistin sinne Kan-
taan kaikki ruksit, et ei saa katsella niinku mun asioitani, ni mé tajusin sitte, ku
ma menin jonnekin tydterveyslaakarille tai tydterveyshoitajalle, et ei han ollu
niinku mitdan ottanut muhun yhteytta, et ne oli lukenu ne sieltd etukateen ja
sit niist keskusteltiin vaik mul oli siel ne kaikki ruksit, et niit ei olis saanu etuka-
teen kattoa. No sitten m& huomasin sitd samaa myos terveyskeskuksissa.”

"R4AM1: Tapauskohtaisesti ja ei ilman lupaa.

R4N3: Joo, ma oon ihan samaa mielta.”

"R1N2: No, varmaan jos tulee just jotain ladkinnallista asiaa, ni hoitava henki-
I6kunta justiin erillisella suostumuksella ja en ma nyt usko, ettd kenenkaan
muun valttamatta tarttis kun sun ittes paasta sitten niihin késiks, et kylhan sa
ite varmaan osaat sen tiedon jakaa eteenpain muille sitten.

R1N4: Nii, et omalla suostumuksella, sit jos joku lahiomainen haluaa paasta,
niin sitten antaa siihen suostumuksen.”

Usea keskustelija kuitenkin painotti, ettd he voisivat antaa genomitietonsa tutkimuk-
sen kayttéon ilman suostumusta. Nahtiin, ettd genomitieto on vain eraanlainen rekis-
teri- tai terveystieto, joita on muutenkin kerétty tai ajateltiin ettéd hyddyt tutkimukselle
ovat suuret ja haitat itselle pienet tai olemattomat. Jotkut myds ajattelivat, etta ihmi-
silla ei ole tarpeeksi tietoa, jotta he pystyisivat tekemaan ratkaisuja ja tama voisi olla
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saatavien hyotyjen esteend. Pohdittiin myds, etta lakiin perustuva genomitiedon ke-
rddminen ja tallentaminen voisi lisata tasa-arvoa terveydenhuollossa, koska silloin
"epamotivoituneet” ihmiset eivat voisi torjua genomitiedon tuomia uusia mahdollisuuk-
sia. Eniten myonteisia ndkemyksia lakiperusteiselle genomitiedon kaytolle esiintyi sai-
raanhoitajien, opettajien ja toipuvien paihderiippuvaisten ryhmissa.

"R4M1: Kyl mun mielest aina pitais kysyy lupa siltd, jolta se on otettu.
R4N1: Jos musta olis jotain tietoja, ni oikeestaan ei multa tarviis kysyy.
Moderaattori: Sulta ei tarvis kysya?

R4N1: Kylla. Tehk6éon tutkimuksii. En ma naa siina niin hirveita uhkia kuiten-
kaan silla lailla, ettad se vaikuttais mun elamaan mitenkaan.”

"R5M1: Kyl ma ehk& menisin silla rekisteriperiaatteella, ettd kuitenkin se etta
miten hyvin yksild pystyy ymmartamaan riskit ja mahdollisuudet tuommosesta
tapauksesta. Ja sitte jos otetaan siita toisesta paasta vastaan ne hyodyt, et
mita siitd voi tulla. Ni tuota en ma usko etta yksilo valttamatta kykenee paatta-
maan sita.”

Nuoret toivoivat useammin suostumuksen kysymistd, kun taas vanhemmat keskusteli-
jat katsoivat, etta lupaa ei valttamatta tarvitse kysya. Suostumuksen merkitys korostui
siind, mihin tietoja saadaan kayttda — ei niinkdan siina, missa tilanteessa ne on ke-
ratty. Jos tietoa on, se tulisi myds kayttaa yksilon tai yleisesti tutkimuksen ja ihmisten
hyodyksi. Kasittelyperiaatetta noudattava suostumusmalli ei itse asiassa vastaa taval-
listen ihmisten kasitysta siitd, mihin ja milla tavalla lupaa tulisi kysya.
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7 JOHTOPAATOKSET

Genomi-kasite oli suurelle osalle keskustelijoista entuudestaan tuntematon. Viestin-
nan kannalta on hyva tiedostaa, etté juuri genomi-kasite tuntui hankalalta. Kun kasite
on vieras, jo sen kaytto lauseessa on hankalaa, vaikka ymmartaisikin paljon peri-
masta ja perinndllisyydesta. Keskusteluissa puhuttiin kuitenkin sujuvasti geeneista ja
perinnollisyydesta. Suuri osa keskustelijoista kertoikin tulleensa mukaan juuri sen ta-
kia, etta itsella tai lahipiirissa oli perinnéllisia tai mahdollisesti perinndllisia sairauksia.
Viestinnan kannalta on tarkeda havaita, ettd on vaikeampi tavoittaa ihmisia, joilla ei
ole omakohtaista kiinnostusta perinnéllisten sairauksien ymmartamiseen.

Lahtokohtaisesti suurin osa keskustelijoista koki genomitutkimuksen ja genomin hyo-
dyntamisen tutkimuksessa ja terveydenhuollossa hyvaksi. Ajateltiin, etta siten voidaan
saavuttaa parempaa terveytta ja yhteista hyvaa. Keskustelut eivat kuitenkaan anna
tukea kasitykselle, ettd suomalaiset haluaisivat altruistisesti antaa tietojaan hyotykéayt-
t6on. Motiivit tukea genomitutkimusta kytkeytyivat erityisesti omiin kokemuksiin perin-
ndllisista sairauksista. Talloin toivotaan genomitutkimuksesta apua — jos ei itselle —
niin ainakin muille samassa tilanteessa oleville. Ihmisilla oli genomitiedon kaytélle ja
keruulle paljon ehtoja ja rajoituksia. Samanlaisia tuloksia on saatu tutkittaessa ihmis-
ten kasityksia ja odotuksia biopankkien suhteen (Snell & Tupasela 2012, Tarkkala
2012). Yhteisen hyvan lisaksi toivotaan kuitenkin myds omaa hyotyd genomitiedosta.
Erityisesti nuorempien keskustelijoiden kohdalla omien tietojen saaminen ja niiden
mahdollinen oma kayttd nahtiin usein tietojen luovuttamisen edellytyksena. Ihmiset
haluavat osallistua ja kantaa kortensa kekoon, mutta altruismin sijasta voitaisiin puhua
ennemmin solidaarisuudesta (Prainsack & Buyx 2017). Auttamisen haluun kytkeytyy
monia henkilokohtaisia toiveita seké erityisesti odotuksia vastavuoroisuudesta ja hy-
vinvointivaltion toimintaperiaatteiden noudattamisesta.

Keskusteluissa nousi usein esiin, etta olisi tarkeda, ettd genomikeskus ja genomitie-
toon liittyvat hankkeet olisi suunniteltu niin, etta ne tukisivat ensisijaisesti ihmisten ter-
veyttd ja hyvinvointia. Jos tdméan avulla saadaan kasvatettua tyollisyytté tai kilpailuky-
kya Suomessa, koettiin se hyvéksi sivutuotteeksi. Kuitenkin suurin osa keskusteli-
joista ilmaisi huolensa siité, ettéd genomitietoa kaytettaisiin kaupallisiin tarkoituksiin ja
ettd joku tekisi silla bisnesta. Kaupallisuuden on todettu olevan sekd Suomessa etta
kansainvalisesti yksi ihmisten suurimmista huolista niin terveystietojen, biolaaketie-
teen kuin genomitiedon hyddyntamisessa (Caulfield ym 2017, Snell ym 2012, Crit-
chley ym 2015). Yritystoimintaan yhdistetdan taloudellisen edun tavoittelu, eriarvoi-
suuden kasvaminen, lapindkymattdmyys ja suurempi riski epéeettiseen toimintaan.
Erityisen ongelmalliseksi koetaan hyotyjen palautuminen kaupallisesta toiminnasta
niin itselle kuin suomalaiseen terveydenhuolloton tai kansanterveyteen. Kuvio 4. ku-
vaa sitd, kuinka ihmiset hahmottavat biologisten naytteidensa ja terveystietojensa
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kayttdéa. Mita kauemmaksi omasta kokemuspiirista (esim. oma laakari, oma sairaus tai
oma sairaala) tietojen ja naytteiden kaytté menee (niin ajassa kuin paikassa), sita
enemman siihen yhdistetaan riskeja. Samalla usko hyoétyjen palautumisesta heikke-
nee.

Kuvio 4. Genomitiedon hallinnan piirit ja hyddyn palautuminen.
Tutkimus- ja kehittdmistoiminta ympar maailmaa

Liitikefirmat

Kansainvdlinen yhteistyd KAUPALLISUUS

us
Julkinentutkimus Suomessa

Paikallinen yliopistosairaala
Oma 133k3ri Suomalainen

Oma sairaus lainsaddantd

Hydtyjen paloulu miftEn

Oma tautinghma

Genomitiedon hyddyntadminen nahtiin erityisesti tulevaisuuden asiana. Silloin sitoutu-
minen nykyhetkessa genomitiedon tallentamiseen ja kayttamiseen tulevaisuudessa
vaati vahvan luottamuksen genomitietoa hallinnoiviin tahoihin ja niiden kykyyn taata
hyo6tyjen palautuminen. Jarjestelman, johon sitoudutaan vuosikymmeniksi, on oltava
kestavalla pohjalla ja sen toiminnan tulee olla moraalisesti ja eettisesti hyvaksyttavaa.
Kotimaiseen ja julkiseen sdéntelyyn ja toimintaan luotetaan paasaantoisesti. Kaupalli-
sen toiminnan ohella kansainvalinen toimintaymparistt asettaa haasteita luottamuk-
selle, koska suomalaisilla ei ole samanlaista luottamusta muiden maiden saantely- ja
hallintamekanismeihin. Lisdhaasteeksi muodostuu genomitietojen yhdistdminen mui-
hin terveys-, hyvinvointi- tai rekisteritietoihin. Keskustelijoiden oli hyvin vaikea hahmot-
taa, mita kaikkia tietoja ja milla tavoin voidaan yhdistaa ja kayttaa tutkimuksessa ja
tuotekehityksessa. Keskustelua tasté aiheesta syntyi ryhmissé hyvin vahan, koska
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aihe tuntui selkeasti vaikeasti lahestyttavaltd. Tama on merkittavaa erityisesti viestin-
nan kannalta.

Lahtokohtaisesti keskustelijat olivat siis myonteisid genomitiedon kerdémiseen, tallen-
tamiseen ja sen kayttéon niin tutkimuksessa kuin terveydenhuollossa. Kriittisimmat
nakemykset tulivat usein henkildiltd, joilla oli ollut aikaisempia huonoja kokemuksia
terveydenhuollosta, terveydenhuollon tietojarjestelmista tai ylipaatansa yhteiskunnan
tarjoamista palveluista. Huonot kokemukset vaikuttavat vahvasti myés uusien toimin-
tatapojen ja jarjestelmien hyvaksyttavyyteen. Useat tutkimukset ovat osoittaneet, etta
suomalaisilla on eurooppalaisittain vertailtuna vahva luottamus yhteiskunnan eri toimi-
joihin, tutkimukseen ja esimerkiksi julkiseen terveydenhuoltoon. Tama luottamus pe-
rustuu olemassa olevaan jarjestelméén ja sen historiaan. Nyt kun koko terveyden-
huoltojarjestelmé&a ollaan uudelleenorganisoimassa, ei ole itsestaan selvaa, etté luot-
tamus siirtyy uuteen jarjestelméaén, josta ei ole mitdédn kokemusta. TAma vaikuttaa
myo6s genomikeskuksen perustamiseen.

Ryhmakeskusteluissa esitettiin huolia liian nopeista muutoksista ja kiireesta paasta
hyddyntama&an suomalaisten geeniperimaé. Katsottiin, ettéd on epaedullista [&hted to-
teuttamaan genomitiedon hyddyntamista laajalla rintamalla, jos terveydenhuoltojarjes-
telmd ja yhteiskunta eivat pysty kantamaan vastuuta tiedon tasa-arvoisesta ja ter-
veytta tukevasta kaytosta. Ajateltiin, etta turha kiire voi lisata ihnmisten hyvaksikaytto-
mahdollisuuksia ja tuottaa tietoa, jonka aiheuttamiin toimenpiteisiin ei yksilo tai tervey-
denhuolto pysty vastaamaan.

Suurin osa keskustelijoista toivoi, etta heilta kysyttaisiin suostumusta genomitietojen
tallentamiseen ja kayttdmiseen. Suostumusta tallentamiseen ja kayttoon oli vaikea
erotella toisistaan, koska keskustelijat yhdistivat jo itse tallennuksen heti tiedon kaytto-
mabhdollisuuteen. Suostumuksen merkitys korostui siind, mihin tietoja saadaan kayttaa
— ei niinkdan siind, missa tilanteessa ne on keratty. Jos tietoa on, se tulisi myds kayt-
taa yksilon tai yleisesti tutkimuksen ja ihmisten hyodyksi. Kasittelyperustetta noudat-
tava suostumusmalli ei itseasiassa vastaa tavallisten ihmisten kasitysta siitd, mihin ja
milla tavalla lupaa tulisi kysy&. Nuoret toivoivat useammin suostumuksen kysymista,
kun taas vanhemmat keskustelijat katsoivat, ettd lupaa ei valttamatta tarvitse kysya.
Samanlainen suuntaus nakyi myds kyselysséa biopankeista ja suostumuksesta (Snell
2017). Nuoret olivat myo6s innokkaimpia dynaamista suostumusta kohtaan seka saa-
maan tietoja itsestddn omaan kayttoon. Heidan keskuudessaan myos esiintyi enem-
man ajatuksia siitd, ettd genomitietojen saanti itselle on tallentamisen ja tietojen hy6-
dyntédmisen ehto. Omien tietojen hyotykayttttoiveet eivat kuitenkaan rajoittuneet vain
nuoriin. Lahes kaikki halusivat tietéda lisdd omasta periméstéaén ja ottaisivat mielellaan
genomitietoa vastaan.
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Genomikeskusta koskevalla viestinnalla on kiire. Keskustelijat toivoivat, ettd kansalai-
sille jaettaisiin monipuolista tietoa ennen kuin genomikeskus perustetaan ja ennen
kuin tietoja aletaan tallettamaan genomikeskukseen. Muutamassa ryhmassa viitattiin
biopankkeihin ja niitd koskevaan viestintdén. Koettiin, etté niiden suhteen viestinté on
tapahtunut takapainotteisesti eikéa aina niin, etta olisi pidetty huolta siit&, ettd viesti oi-
keasti tavoittaa ihmiset.
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