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Eettisiz huomioita kaupallisten geenitestien tarjoamisesta kuluttajille

Kaupallisista, suoraan kuluttajille suunnatuista geenitesteistd on keskusteltu tiedotusvilineissd
ja tuotu esiin kysymyksid testien Juotettavuudesta ja siitd miten tuloksia voi kéyttda tai tulisi
kayttas. Biobanking and Biomolecular Resources Research Infrastructure, BBMRIfi jérjesti
laajan kotimaisen seminaarin 5.-6.10.2011, joka sivusi myds kuluttajille suunnattuja geenites-
teji. ETENE paitti keskustella aiheesta ja kutsui 20.10.2011 kokoukseensa kuultavaksi tutki-
musprofessori, LKT Helena Kairidisen Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksesta.

Geenitesteji suoraan kansalaisille tarjoavien yritysten maard on lisaantynyt voimakkaasti. Tl-
14 hetkelld internetin vilitykselld arviolta yli 100 yritystd tarjoaa erilaisia geenitestejd. Kysy-
myksessé saattaa olla esimerkiksi isyyttd tai sukutaustaa selvittelevit tutkimukset, mutta ter-
veydenhuollon kannalta merkittdvimpid ovat sairastumisriskejd arvioivat geenitestit. Usein
tarjotaan esimerkiksi usean kansantaudin sairastumisriskia profiloivia testipaketteja.

Syyni timén yritystoiminnan kasvuun on ensinnikin geenitutkimuksen voimakas kehittymi-
nen, joka nikyy myds kaupallisten geenitestien monipuolistumisena ja laajentumisena. Toinen
syy on se, ettd DNA-materiaali kestda hyvin postituksen ja jo pienistd méaéristd DNA:ta voi-
daan tehdi paljon testauksia. Kolmas syy on internetin suosion kasvu myds palveluiden osta-
misessa. Naiden lisiksi kaupallisten geenitestien avulla voi yksittdinen ihminen saada sellaista
tietoa terveydestisn, sairaudestaan tai sukulaisuussuhteistaan, johon aikaisemmin tarvittiin
lazkérin tai muun terveydenhuollon ammattilaisen apua.

Kaupalliset geenitestit ovat herdttineet my0s huolta monesta eri syysti. Tavallisten kansantau-
tien geenitestit kertovat usein todennikdisen riskin sairastua, mutta eivét sitd, ettd ihminen
varmuudella sairastuu johonkin tiettyyn kansansairauteen tai vilttyy siltd. Ndm4 sairaudet
ovat monitekijdisia ja sen vuoksi jonkun tietyn geenin tai geeniyhdistelmén olemassaolo ei
yksin seliti sairastumista. Esimerkiksi: Vaikka geenitestin perusteella osoitettaisiin, etta ai-

- kuisisin diabetekseen sairastumisen riski on kohonnut, voivat muut tekijat toimia tét4 riskid
alentavasti tai vastaavasti eliméntapatekijét yksin voivat nostaa riskin moninkertaiseksi, vaik-
ka tillaista riskid ei geenitutkimuksissa 16ytyisikaan. Mikali geenitestit olisi osoitettu tehok-
kaiksi kansantautien torjunnassa, olisivat ne melko varmasti julkisen terveydenhuollon kiy-
tossi. Toisaalta, sairastumisriskid on tapana arvioida perinteisilld laboratoriotesteilld kuten
seerumin kolesterolitason mittauksella, joka seké#n ei yksilotasolla kerro kuka todella sairas-
tuu ja kuka ei.

Osa kaupallisista testeistd selvittdd jotain muuta kuin tauteja, esimerkiksi kaljuuntumisen en-
nakointia. My®s lapsen biologista vanhemmuutta voidaan selvittia kaupallisten geenitestien
avulla. Koska DNA ta tarvitaan vain vihén, on mahdollista toisen ihmisen tietdmétta ottaa hé-
nestd niyte. Suoraan kuluttajalle markkinoitujen isyystestien tulokset eivét kuitenkaan ole oi-
keudellisesti patevid, silld niitd ei ole tehty kontrolloidusti ja on mahdollista, ettd ndytteet ovat
vaihtuneet tai eivat muutoin kuulu kyseiselle henkildlle. Tama vihenti# oleellisesti testien
Juotettavuutta. Tallaiset riskit on syytd ottaa huomioon, ennen kuin paattaa hankkia testin ne-
tin vilitykselld sen sijaan ettd se tehtéisiin valvotuissa oloissa osana julkista terveydenhuollon
palvelua. Geneettisten juurten selvittiminen ndiden testien avulla on kuitenkin periaatteessa
mahdollista.

Koko genomin lukeminen saattaa jo nyt olla halvempaa kuin erilliset geenitestit. Tdma tuo
oleellisesti uudenlaista, varmaa tietoa sairastumisesta tulevaisuudessa. Osa kuluttajille suoraan
suunnatuista yrityksistd tarjoaa tai suunnittelee tarjota tallaista palvelua, vaikka ne eivét kaik-
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kia tuloksia raportoisikaan. Koko genomista voitaisiin selvittdd vain muutaman geenin mutaa-
tiot ja raportoida ne asiakkaalle. Koko genomin lukeminen ei kertoisi vain tietystd valikoimas-
ta sairastumisriskid lisd4vid geenimuutoksia, vaan myds niin sanottujen monogeenisten tautien
geenivirheists, jotka eivit vaikuta sairastumisriskiin vaan todella yksiselitteisesti aiheuttavat
jonkin sairauden. Till4 hetkelld on vaikea ennakoida miten koko genomin sekvensoinnin avul-
la saatavaa geenitietoa tullaan kuluttajille tarjoamaan. .

Geenitestej voidaan periaatteessa tehdd missé eliménvaiheessa tahansa. Kuluttajille suoraan
tarjotut testit on tarkoitettu aikuisille ja yritykset yleensd ilmoittavat, etteiviit tee testejd lapsil-
le. Alkiolle ja sikitaikana tehtavat geenitestit rajautuvat jo ndytteenoton takia yksinomaan ter-
veydenhuoltoon.

~ Kuluttajille suunnattujen geenitestien hy8dyt ja haitat riippuvat siits, miten niitd tarjotaan ja
miti oheistietoa ja tulkintaa niiden tuloksiin liiteté&n. Parhaimmillaan geeniprofilointi tai koko
genomin lukeminen voi auttaa diagnostiikassa, tdsmahoitojen suunnittelussa ja toteutuksessa
seki tiedon hankinnassa harvinaisten ldakeaineiden sivuvaikutuksille altistavista tekijisté.
Samoin se voi auttaa tiettyjen elimintapariskien hallinnassa (esim. paljon lentomatkustavalle
ihmiselle tieto veritulpan kohonneesta vaarasta auttaa huolehtimaan hyvésta verenkierrosta
lentomatkoilla). Pahimmillaan ihminen voi lapsena tai nuorella i&lld kuulla tulevaisuuden ter-
veydentilastaan, miki voi muuttaa hénen koko suhtautumisensa eldmé#insa. Samoin vanhem-
mat voivat saada tuskallista tietoa lastensa tulevaisuuden sairastumisista.

Koska kuluttajille suunnattujen testien/testipakettien kirjo on varsin laaja, on niiden tarjonnas-
ta mahdotonta sanoa mitian yleisti. Osa testeistd on kuluttajalle helposti késitettavid sen tul-
kinnan valossa, jonka testin myyja tarjoaa verkkosivuillaan. Osaan sen sijaan liittyy sellaista
tietoa, jonka ymmértdminen edellyttdd henkilokohtaista keskustelua terveydenhuollon ammat-

tilaisen kanssa. Tillainen tarve voisi nostaa vilillisesti terveydenhuollon palvelujen kaytt6d
eikd geenitestaukset ja niiden tulosten tulkinnan hallitsevaa ammattilaista ole vélttimatta
helppo 16yt4d. Adrimmaisessd tapauksessa tieto terveydentilan vakavasta vaarantumisesta tu-
levaisuudessa voi olla henkisesti raskas tai jopa ylivoimainen taakka kantaa. My®ds téhén tar-
vittaisiin erityistd tukea, jota ei nyt ole sosiaali- ja terveydenhuollossa juurikaan saatavilla. Si-
kidaikaisten geenitestausten tarvetta arvioivien kantajatestien hankkiminen yksityisiltd palve-
lujen tarjoajilta heréttés myds kysymyksid oikeudenmukaisuudesta. Tulisiko kaikilla haluk-
kailla tulevilla vanhemmilla olla oikeus tahéin ja miti siitd seuraisi? Vahenisiko ndin vaikeasti
sairaiden lasten m#rd ja lisadntyisivitko vastaavasti selektiiviset abortit? Miten yhteiskunta
pyrkisi vlillisesti ohjaamaan néitd paatsksia? Entd mité seuraa siitd, jos vauraimmat tulevat
vanhemmat saavat tillaisen tiedon ja pienempituloiset eivét?

Terveydenhuollossa geenitestejd kiytetdsin pédasiassa todetun sairauden diagnoosin tarkenta-
miseen. Lisiksi niiden avulla voidaan tunnistaa ja varhaisdiagnosoida er#itd sairauksia tietyis-
si suvuissa, suurimpana esimerkking periytyvén sydpéalttiuden suvut. Joissain perheissd gee-
nitestejd kéytetdsn kantaja- ja sikiodiagnostiikkaan. Kaikissa ndissé tapauksissa on kysymys
melko harvinaisista sairauksista. Tama kehitys on vastaanotettu terveydenhuoltoon edistysas-
keleena niiden sairauksien hoidossa, varhaistoteamisessa ja perheiden perinnéllisyysneuvon-
nassa. ' '

Tavallisempien terveysriskien ja suurten kansantautien riskiprofiloinnin saralla ollaan uu-
demmassa tilanteessa. Téssdkin ryhméssa joidenkin tautien riskid pystytdsn jo mielekkadsti
arvioimaan, mutta useimpien suhteen geenitieto on vasta kertymassé. Testit voivat kannustaa
elintapojen muutokseen, mutta pitkdaikaisseuranta télld saralla kuitenkin puuttuu.



SOSIAALI- JA i KANNANOTTO 3(3)
TERVEYSMINISTERIO
Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan
eettinen neuvottelukunta ETENE
15.12.2011

Selvii on se, ettd geenitestien kautta vilittyv tieto voi johtaa joko turhaan huoleen tai erittdin
perusteltuun huoleen omasta tai laheisten tulevaisuuden terveydentilasta. ETENE katsookin,
etti jokaisen olisi tillaista testid harkitessaan ymmérrettdvi saatavan tiedon laatu ja punnittava
sit4, onko han valmis sen vastaanottamaan ja mité siitd seuraa. Pelkén elaménhallinnan mah-
dollisen lisantymisen vuoksi ei kaupallisiin geenitesteihin tulisi ryhtyd. Jos harkitsee testin
ostamista, on syyti olla selvilld palvelun luotettavuudesta ja siitd, ettd 10ytdd apua tulosten
tulkintaan. Tulosten vaikutukset omaan eldméiin ovat sitd vaikeampia etukéteen hahmottaa
mitd laajemmin geeniperimi testataan. Erityisen korkealla pitéd olla kynnys lasten testaami-
sessa, silld on mahdoton pittéi toisen puolesta, haluaako hén tietdd nuorella jalld esimerkiksi
sajrastuvansa myGhiiselld idlld johonkin perinnélliseen sairauteen.

Tilld hetkelld on myds avoimena kysymys siitd, miten suoraan kuluttajille suunnattuja geeni-
testauksien laatua voidaan valvoa. Koska timi toiminta todennékoisesti lisdéntyy, on ETE-
NEn kantana se, ettd toiminnan valvontaan on varauduttava realistisesti. Talla hetkelld kulut-
tajille markkinoitavia testejd koskeva lainsdidéntd puuttuu Euroopasta eikd timédn toiminnan
laadukkaalle toteuttamiselle ole myoskasn ohjeita. ETENE katsookin, etté sosiaali- ja terve-
ysministerion olisi yhdessd sen alaisten asiantuntijavirastojen kanssa huolehdittava siitd, ettd
kansalaisilla on kéytettivisséan testien tekijoistd riippumatonta tietoa ainakin sahkdisessd
muodossa. Kaupallisten geenitestien tarjoaminen suoraan kuluttajille on varsin uutta ja ETE-
NE katsoo, etti on tirkeii koota tietoa testien kéytostd ja kdyton seurauksista.
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