Millainen genomitietopankki Suomeen?

Petter Portin

Tieteessi tapahtuu -lehden viime numerossa
(8/2004) Kirsti Kapyaho, Leena Peltonen-Palo-
tie, Markus Perola ja Tero Piispanen kirjoitti-
vat vireilld olevasta hankkeesta perustaa eri-
tyinen genomitiedon tutkimuskeskus eli bio-
pankki tai genomitietopankki Suomeen [1].
Suunnitelma on kyllid periaatteessa kannatet-
tava, mutta se on tavattoman suurisuuntainen
ja liiaksi taloudelliseen voitontavoitteluun
suuntautunut.

Ehdotuksen mukaan suunniteltu genomitieto-
pankki tulisi sisdltdmaan paitsi tiedot kdytan-
nollisesti katsoen kaikkien suomalaisten gee-
neistd myos meiddn kunkin eldmdin vaikut-
taneista ymparistotekijoistd ja eldméantavoista.
Ensinnékin voidaan kysya haluavatko kansalai-
set tulla rekister6idyiksi ndin yksityiskohtaises-
ti. Tietojen vuotaminen asiaan kuulumattomiin
késiin on aina riski. Geenitiedon kokoamisessa
ja kasittelyssd saattaakin pahimmaksi kompas-
tuskiveksi muodostua yksilon ja yhteiskunnan
intressien mahdollinen ristiriita.

Toiseksi on aiheellista huomauttaa, ettd kun
ehdotuksen tekijat kuvittelevat ndin saatavan
tiedon geenien, ympaéristén ja elaméntapojen
yhteispelind syntyvastd lopputuloksesta so. fe-
notyypistd, ei mainitulla kolmen tekijan yhteis-
pelilld ole yksilon eldmédssa mitdan muuta lop-
putulosta kuin kuolema; fenotyyppi on koko
ajan muuttuva dynaaminen kokonaisuus. Tasta
seuraa, ettd tietopankkia olisi koko ajan pdivi-
tettdvd, mikd vaikuttaa utopistiselta tehtavalta.

Kirjoittajat ilmoittavat, ettd suunnitelman
pddmadrand on ymmartad yleisesti miten gee-
nit, eldmantapa ja elinympéristd vaestotasol-
la muokkaavat tautialttiuttamme ja vaikutta-
vat taudin etenemiseen ja hoitovasteeseen. Ta-
min pddmadrdn saavuttamiseksi ei ndahdak-
seni tarvita kallista koko vdeston kattavaa da-
tapankkia, vaan suhteellisen halvaksi tuleva
noin 5 000 henkil6n otos, jossa koko Suomi olisi
maantieteellisesti edustettuna, olisi riittava, sil-
1a Suomen kansa on geneettisesti hyvin homo-
geenista.

Toisaalta on myos niin, ettd jos yksityiset
kansalaiset haluavat biopankista hy6tyd, on sen
katettava kaikki suomalaiset ja heiddn tietonsa
on voitava saada sieltd tarvittaessa esiin, silla
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genotyypit ovat kuitenkin aina taysin yksilolli-
sid. Silti voidaan olla eri mieltd siitd, onko geno-
tyypissamme fyysinen ja psyykkinen identiteet-
timme, kuten kirjoittajat ajattelevat. UNESCON
kansainvélinen julistus ihmisen geenitiedosta
[2] nimenomaan varoittaa tasta kun siina kirjoi-
tetaan, ettd ihmisen identiteettid ei pida redu-
soida geneettisiin ominaisuuksiin, vaan on otet-
tava huomioon my6s kasvatus-, ymparisto- ja
persoonallisuustekijdt sekd sosiaaliset, uskon-
nolliset ja kulttuuriin kuuluvat siteet.

*

Vaikka kirjoittajat esittdvit, ettd puheena ole-
vaan tiedostoon, jossa yksilon suoja olisi tur-
vattu, olisi péddsy vain tutkijoilla, nousee sil-
ti esiin oikeusturvakysymyksid. Em. UNES-
CON kansainvélinen julistus, jonka Suomi on
ratifioinut, sisdltdd ajatuksen, ettd yksilolla oli-
si oikeus peruuttaa antamansa tietoinen suos-
tumus geenitietojensa kadyttoon. Muutenkin ju-
listus korostaa jo periaatteissaan sitd, ettd yksi-
l6n edut ja hyvinvointi kulkee yhteiskunnan ja
tutkimustyon intressien edelld. Kuitenkin kir-
joittajien ehdotus puolestaan sisdltad ajatuksen,
ettd henkildiden geenitiedot sdilytettdisiin vie-
14 heidédn kuolemansa jalkeenkin. Timéd on sel-
vasti UNESCON kansainvilisten periaatteiden
vastaista.
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