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Artikkeli kasittelee geenidatan kaupallistumis- ja
yksilollistymiskehityksen, kuten 23andMe-yrityk-
sen tarjoaman geenitestaamisen, tuottamia kiperia
yhteiskunnallisia haasteita. Kirjoittavat ehdottavat,
etta geenitestaamisen kaupallistumisen kaltaisten
bioeettisten kysymysten tarkastelussa on niiden
monimutkaisuudesta ja arvovalintoja siséltavasta
luonteesta johtuen painotettava eri tieteenalojen
vélisen yhteistyon merkitysta sekd monidanista ja
moniarvoista, koko kansalaisyhteiskunnan lapaise-
vaa demokraattista dialogia.

Onko geenitestaus hauskaa? Kylld, mikali henki-
lokohtaisia geenitesteja myyvan kalifornialaisen
23andMe-yrityksen mainontaa on uskominen.
New York Times uutisoi syyskuussa 2008 yrityk-
sen lanseeraamista “sylkijuhlista” (spit parties),
joille New Yorkin muotiviikkojen kerma saattoi
kokoontua yhdessa cocktail-mekoissa ja tum-
missa puvuissa seurustelemaan ja antamaan syl-
kindytteensd testattavaksi (Salkin 2008). Viime
aikoina runsaasti mediahuomiota saanut yritys
tarjoaa palvelun, jossa kuluttaja voi Yhdysval-
loissa 199 dollarin ja EU:ssa 169 euron hintaan
lahettdd sylkinaytteensd yritykselle ja saada tie-
toonsa omat varianttinsa yli sadasta tunnettui-
hin perinnéllisiin  ominaisuuksiin yhdistetys-
td geenistd. 23andMe:n kaltaisissa kaupallisissa
geenitestipalveluissa ei kuitenkaan kevyestd
markkinoinnista huolimatta ole kyse pelkastdan
hauskanpidosta, vaan sekd yhteiskunnallises-
ti, institutionaalisesti ettd yksilollisesti uudes-
ta ilmiostd, jonka eettisid merkityksid tarkas-
teltaessa tarvitaan monitieteistd ja moniddnistd
ymmarrystd muun muassa lddketieteen, biotek-
nologian ja yhteiskuntatieteiden ldhtokohdista.
Bioetiikan puitteissa kaupallisia geenitesteja voi
tarkastella juuri téillaisesta eri tieteenaloja ja toi-

saalta kansalaiskeskustelua yhdistelevastd ndko-
kulmasta.

Tiedonhallinnan rakenteet koetuksella
Mitd uutta juuri 23andMe:n kaltaiset yritykset
tuovat geenitekniikan kentélle? Ennen kaikkea
palvelun henkil6kohtaisuus asettaa sen monessa
mielessd erityiseen asemaan verrattuna perintei-
sempiin geenitestikdytantdihin. Asemoimalla tes-
tauksen yksilollisiin kuluttamisen, harrasteen ja
viihteen diskursseihin 23andMe murtaa vakiin-
tuneita tieteen ja erityisesti ladketieteen paradig-
moja, joissa perimdtieto — sen kerddminen, sii-
lyttdiminen ja kasitteleminen - on ensisijaisesti
asiantuntijoiden ja instituutioiden kisissd (Soo-
Jin Lee ja Crawley 2009). Henkilokohtainen gee-
nitestaaminen murtaa siis kehittyessdén ja levites-
sddn institutionaalisia tiedonhallinnan rakenteita,
minkd seurauksena suurelle yleisolle geenitiedon
luonne muuttuu etdisestd ja institutionaalisesti
raskasrakenteisesta prosessista nopeaksi ja taval-
laan helpoksi kulutustavaraksi. Samalla tiedon
luonne muuttuu institutionaalisesta yksilolliseksi.
23andMe on ajankuva - ja ajan haasteiden
ilmentymé — monessakin mielessi: geenitestauk-
sen nopean kaupallistumiskehityksen ohella on
tarkedd havaita yrityksen tekemien testien myo-
td syntyvdn geenidatan yhteenkietoutuminen
sosiaalisen median sovellusten kanssa. 23and-
Me tarjoaa kuluttajilleen sosiaalisen jakamisen
kanavan, jossa kuluttajat voivat itsendisesti ver-
rata ja jakaa perimétietoansa: toisin sanoen siis
ikddn kuin geeni-Facebookin. Téssd palvelussa
on mahdollista etsid ystévid, joilla on samanlaisia
geneettisid taipumuksia, liittyd erindisiin geeni- ja
sairausyhteisoihin tai esimerkiksi verrata geeneja
sukulaisten saamien tulosten kanssa ilman vali-
kasia tai rajoitteita. (Soo-Jin Lee ja Crawley 2009.)
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Laajemmin vastaavaan sosiaalisen median kate-
goriaan voidaan myos lukea potilastietojen jaka-
miseen perustuva palvelu PatientsLikeMe, jonka
tavoitteena on suhdeverkostojen rakentuminen
samankaltaisten potilaiden vilille tiedon ja koke-
musten jakamisen mahdollistamiseksi, sekd
MyTomorrows, joka tdhtdd kokeellisten ldakkei-
den saatavuuden lisddmiseen tuomalla tutkijoita
ja potilaita yhteen.

Institutionaalisesti katsoen tdménkaltainen
geenitiedon yksilollistyminen, kaupallistuminen
ja tiedon siirtyminen internetiin tarkoittavat vis-
tamattoméin paradigmamurroksen kohtaamista,
silld nykyhetkiset eettiset periaatteet, kuten datan
salassa pitdminen, eivit toteudu geenitiedon pur-
kautuessa ulos instituutioiden hallinnasta. Téten
henkil6kohtaiset ~ geenitestit ~kyseenalaistavat
perinteiset ladketieteellisen tiedon kisittelemisen
rakenteet, vakiintuneista tutkimuseettisisté linja-
uksista hoidon jérjestimisen kysymyksiin. Voi-
daan esimerkiksi kysyd, voivatko tutkijat kdyttaa
verkosta jaettua geenitietoa vapaasti tutkimustar-
koituksiin ilman tutkimuseettisen lautakunnan
linjausta. Mikali tallaiseen tutkimukseen tarvi-
taan lautakunnan linjaus, niin mille periaatteille
tama linjaus uudenlaisessa tilanteessa perustuu?
Onbhan esimerkiksi otettava huomioon, etti gee-
nitiedon jo ollessa kollektiivisesti jaettua, tutki-
mushenkil6iltd ei voida endd pyytda tiedollis-
ta suostumusta — ei ainakaan samoilla tavoilla
ja periaatteilla kuin aiemmin. Entd kuka tiedon
omistaa: kuluttaja, kaupallinen yritys, sairaa-
la vaiko tutkimuslaitos? Tai miten maéritelldan
timdn henkilokohtaisesti hankitun “ylimaérai-
sen” geenidatan status terveydenhuoltojirjestel-
mén osalta: tulisiko perusterveydenhuollon tar-
jota esimerkiksi lisdtietoja ja ennaltaehkiisevid
hoitomuotoja perimétietoa kaupallisesta yrityk-
sestd hankkineelle potilaalle vai ei?

Tutkimusnakokulmasta katsottuna on lupaa-
vaa, kuinka geeni- ja sairaustiedon jakaminen
sosiaalisesti internetissd synnyttda valtavia kumu-
loituvia informaatiokokonaisuuksia, “big dataa”
Nama kokonaisuudet ovat ihanteellisia tutkimus-
ta varten — juuri tutkimuskaytto ja jopa ldakeke-
hittely onkin erds esimerkiksi 23andMe:n tiedon
sailyttdmisen keskeisimmistd perusteluista — mut-
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ta niiden kayton eettisestd legitimaatiosta tie-
deyhteisossi ei ole kuitenkaan syntynyt vield sel-
vad yhteisymmérrystd. Taméd on ymmérrettavaa
ennen kaikkea siksi, ettd uusi tietomuoto haastaa
niin voimakkaasti tutkimuksen vakiintuneita eet-
tisid periaatteita ja lainsdddadntod (Davis ja Patter-
son 2012). Nama kehityskulut havainnollistavat
sitd monimutkaista tilannetta, johon henkils-
kohtaisen geenitestauksen kaupallistuminen aset-
taa vakiintuneet jarjestelmit. Samalla tarvitaan
kipeasti eettistd harkintaa ja uudenlaisten raken-
teellisten mallien kehittamista.

Mita henkilokohtaiset geenitestit
kertovat?
Geenitestausta sovelletaan nykyédn terveyden-
huollossa monien diagnoosien yhteydessa: esi-
merkiksi laktoosi-intoleranssi on jo pitkddn
voitu tarkasti diagnosoida verindytteen pohjal-
ta toteutetun DNA-testin avulla. Henkilokoh-
taisista geenitesteistd puhuttaessa tarkoitetaan
kuijtenkin usein suoraan kuluttajille ilman ter-
veydenhoitojérjestelmdn ohjeistusta myytavia
testipaketteja, jotka eivit siis ole suoraan yhtey-
dessd virallisiin diagnostisiin menetelmiin, vaan
ovat nimensd mukaisesti asiakkaan itsensi aloit-
teesta hankittuja. Alan tunnetuin yritys, yli mil-
joonan ihmisen genomin kartoittanut 23andMe,
joutui rajoittamaan toimintaansa merkittdvésti
vuonna 2013, kun Yhdysvaltojen elintarvikkeis-
ta, lddkeaineista ja ladketieteellisista palveluista
vastaava virasto FDA kielsi sitd tarjoamasta asi-
akkailleen terveydentilaan ja tautiriskeihin liit-
tyvad tietoa, silld viraston toistuvista pyynnoista
huolimatta yritys ei ollut esittdnyt lainsdaddén-
non vaatimaa nayttdd. Tama selvitys on kahden
vuoden jalkeen hiljattain kuitenkin saatu kun-
toon, ja FDA siis sallii nilld ndkymin yrityksen
toiminnan jatkumisen suurin piirtein alkuperi-
sen mallin mukaan (Pollack 2015).
Geenitesteissddn 23andMe kayttad Illumina-
yrityksen valmistamaa, nopeasti paljon dataa
tuottavaa sirulaitteistoa, joka kuuluu niin kutsut-
tujen uuden sukupolven sekvensointimenetelmi-
en piiriin. Vastaaville hyvin kustannustehokkail-
le moderneille geenitestimenetelmille kehitetdan
nopeasti uusia kayttomahdollisuuksia: esimer-



kiksi erds vastikadn julkistettu, osittain Illuminan
laboratorioissa kehitetty sovellus on geenitesti-
seula, jonka avulla potilaalla on - ainakin mai-
nonnan mukaan — mahdollista havaita verinéyt-
teen perusteella syovin esiasteiden ldsnédolo jo
ennen henkilon sairastumista. Illuminan tytér-
yhti6 Grail povaa testin saapumista markkinoil-
le muutaman vuoden sisalli. (Pollinen 2016.)
Onkin nidhtévissd, kuinka geenisekvensoinnin
huima kehityskulku, kustannusten aleneminen
sekd niiden kehityskulkujen kytkeytyminen kau-
pallisiin palveluihin luovat nopeasti uudenlaisia
mahdollisuuksia, joilla voi jatkossa olla dramaat-
tisiakin merkityksia yksilon eliméankulun ja ter-
veydentilan ennustamisen kannalta.

Talta pohjalta ei olekaan yllattavad havai-
ta, ettd uudenlaiset geenitestaamisen mahdolli-
suudet maalailevat suuria muutoksia my6s ter-
veydenhuoltoon: esille nousee kysymyksia sen
suhteen, miten téllaista geenitietoa voitaisiin
tai tulisi huomioida potilaiden hoidossa. Ndma
kysymykset ovat keskeisid, silld nykytiedon
valossa voidaan jo keskeisesti ajatella, ettei ole
olemassa esimerkiksi kahta samanlaista syopad
kuin nimellisesti, mika viittaa sithen johtopaa-
tokseen, ettei tulisi olla myoskadn kahta saman-
laista hoitoa. Nykyisessd ladketieteen mallissa
hoitosuositukset perustuvat kuitenkin tyypil-
lisesti vdestojen keskiarvojen, ei yksilotiedon,
pohjalta kehitetyn tiedon soveltamiseen. Téten
terveydenhuollon paradigmat voivat tormita:
mikali hoidon suuntaviivat maritellddn vies-
tojen eikd yksildiden terveystiedon perusteella,
ei potilaan yksil6llinen geenitieto voi tdssd ase-
telmassa kdytdnnossa tarjota kattavia ratkaisuja
esimerkiksi timéan syovan hoidon osalta. (Gold-
berger ja Buxton 2013; Bereczki 2012.) Onkin
néhtavissd, ettd mikali yksilollistetty laaketie-
de vahvistuu osaksi ladketieteen tulevaisuuden
kehityskulkuja, tulevat sen mukanaan tuomat
murrokset liikuttamaan terveydenhuollossa
suuria mannerlaattoja.

Toistaiseksi edelld kuvattu, henkil6kohtai-
seen geenitestaukseen perustuva yksilollistetty
ladketiede saattaa kuitenkin olla vield kaukana,
silld sekd kaupallisten ettd ei-kaupallisten toimi-
joiden tarjoaman geenidatan sovellusmahdolli-

suudet yksilomittakaavan terveydenhoitoon ovat
nykyiselldan hyvin rajalliset. Useimpien yleisten,
osittain perinnéllisten sairauksien syntyyn vai-
kuttavat monet geenialueet, joita on tutkimuksis-
sa tyypillisesti vaikea 16ytda ja luotettavasti iden-
tifioida suoraan sairauksien osasyyllisiksi. Koko
genomin emdsjdrjestystd ei henkilokohtaisissa
testeissd myoskadn selvitetd, vaan kartoitettavana
ovat ainoastaan sellaiset yksittdisten pistemutaa-
tioiden aikaansaamat geenivariantit, joiden tiede-
tddn ennalta esiintyvin véestossi. Téllaiset yhden
emiksen muunnelmat (single nucleotide polymor-
phism, SNP) kattavat suurimman osan yksiléiden
valisistd eroista genomissa, ja niitd analysoimal-
la voidaan saada tietoa jo lukuisista perinnollisis-
td ominaisuuksista: esimerkiksi kohonnut riski
sairastua Alzheimerin tautiin on saatu yhdistet-
tyd osittain téllaisiin tunnettuihin mutaatioihin
(Corder 1993).

Potentiaalia tdssd ldhestymistavassa on sen
tamanhetkisestd rajallisuudesta huolimatta kui-
tenkin paljon. Erityisesti nykytieto siitd, kuin-
ka valtaosa perinnollisistd sairauksista kehittyy
ja jatkaa muuttumistaan lapi yksilon elamin-
kulun jatkuvassa vuorovaikutuksessa ymparis-
ton kanssa, nostaa esiin yksilollisen lddketieteen
kannalta lupaavia mahdollisuuksia. Kenties jo
ldhitulevaisuudessa tietoisuus perimésti tarjoaa
keskeisen avaimen sairauksien ennakoimiseen
ja ennaltaehkdisemiseen. T4ltd pohjalta katsot-
tuna suunta yksilollisen lddketieteen ja jopa kau-
pallisten geenitestien levidmiseksi on voimak-
kaasti puolustettavissa.

Pelkistadn poliittisesti ajatellen liberaalide-
mokratia tukee yksilon oikeutta autonomiseen
elamanhallintaan, jota taas henkilokohtainen
geenitieto voisi todennédkdisesti parantaa mah-
dollistamalla pédtosten ja valintojen huolelli-
semman harkinnan. Toisaalta geenitestausta
vastaan on myos perusteltua esittdd esimerkik-
si argumentti siitd, etteivit terveyshyodyt valtta-
mattd ylitd mahdollisia haittoja; tallainen hait-
ta voi olla vaikkapa ahdistavan terveystiedon
l6ytyminen, joka saattaa asettaa yksilon koko
elimdn ja identiteetin uuteen valoon. Lisak-
si uudella tiedolla voi olla vaikutuksensa myos
néytteenantajan sukulaisiin, jolloin kyse ei ole
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ainoastaan testauspaatoksen tehneen asiakkaan
omasta hyvinvoinnista. Millainen vastuu tes-
tauttajalla on informoida tai olla informoimat-
ta lahisukulaisiaan tiedoista, jotka saattavat vai-
kuttaa my0s heiddn elimédansa sekd hyvissa ettd
pahassa? (Ks. Klitzman 2012.)

Yksilon kokemuksellisen puolen ohella gee-
nitiedon kerddmisen monet ongelmat juontavat
juurensa myos yhteiskunnalliseen asetelmaan,
jossa toisella puolen vaakaa on se, kuinka voi-
makas vallankdyton viline voi henkilokohtai-
nen tieto informaatioyhteiskunnassa olla, ja toi-
sella puolella se, kuinka vaikeaa titéd tietoa on
luotettavasti tulkita tai edes sdilyttdd. On my0s
varmaa, etté tieto ihmisten perimésta tulee kiin-
nostamaan samalla monia selvisti ulkopuolisia
tahoja, kuten ty6nantajia, kohdennettua mark-
kinointia tavoittelevia kaupallisia yrityksid sekd
vakuutusyhti6itd - toimijoita, joiden Kkisis-
sd geenitieto voi potentiaalisesti saada aikaan
moraalisesti arveluttavia seurauksia.

Joka tapauksessa on ennakoitavissa, ettd
yksilollisen geenitiedon salaiset kansiot tule-
vat herattdméan ihmisissd laajaa kiinnostusta
- jatkossa enenevissd méarin myds Suomessa.
Vaikka moninaiset riskit olisivat merkittévat ja
oletettavat terveyshyodyt pienet, on pelkka ute-
liaisuus monille riittdvd syy maksaa testeistd,
jotka tarjoavat yksityiskohtia vaikkapa kofeiinin
hajoamisesta elimistossd, korvavahan koostu-
muksesta ja muista harmittomista geneettisis-
td ominaisuuksista. On selvid, ettd aika tulevia
haasteita koskevan tietoisuuden levittdmiselle
on juuri nyt - haasteiden, jotka syntyvat, kun
individualismi, kuluttajuus, tieteen kehittymi-
nen ja téstd seuraavien uusien kdytdnnon sovel-
lusten edistyminen kietoutuvat monin eri tavoin
yhteen. Onkin pyrittava siihen, ettd yhteinen ja
tietoinen yhteiskunnallinen ja eettinen harkinta
seka syvillinen tekeilld olevien muutosten luon-
teeseen pureutuva kulttuurillinen ymmarrys
pysyvit timén kehityksen perassa.

Tavoitteena moniadninen eettinen
dialogi

Henkilokohtaiset geenitestit tuovat kaikkineen
mukanaan sekd uhkia ettd mahdollisuuksia seka
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yhteiskuntien mikro- ettd makrotasolla. Nama
muutokset etenevit valtavana hallitsemattoma-
na virtauksena: kukaan ei ole sellaisessa asemas-
sa, jossa muutoksien toteuttamisesta voisi kay-
tdnnossd pddttdd. Etukiteen ei ole myoskddn
mahdollista arvioida, millainen muutos til-
l1a saralla lopulta tulee todellisuudeksi: mika
ennustetuista muutoksista on totta, ja mikd on
silkkaa utopiaa (tai dystopiaa)? Ratkaisuksi jaa
ainoastaan tietoinen varautuminen uusien tek-
niikoiden lupailemiin mahdollisuuksiin. Onkin
mietittdva painokkaasti sitd, miten tiedeyhteiso
ja kansalaisyhteiskunta voisivat riittdvalla taval-
la reagoida uudenlaisen geenidatan sekd muiden
tieteellisten kehityskulkujen mukanaan tuomiin,
erityisesti eettisesti latautuneihin, monimutkai-
siin kysymyksiin yhteiskunnallisella, institutio-
naalisella ja yksilélliselld tasolla.

Geenitestaamisesta puhuttaessa ei ole kui-
tenkaan syytd ainoastaan maalailla kauhukuvia
Uudesta uljaasta maailmasta: geenitiedon yksi-
18llistyminen luo ennenndkeméttomia tiedollisia
mahdollisuuksia ja tarjoaa siksi monia lupaavia
tulevaisuuden suuntia. Uhkista huolimatta voi
tiedon jaettavuus ja liikkuvuus potentiaalises-
ti demokratisoida tietoa seké jouduttaa ja sula-
voittaa tieteen kehitysta. Informaatiota ei tarvitse
valttamatta etsid enad vaivalloisesti, vaan se on jo
tarjolla, silld sitd syntyy geenitestauksen ympéril-
le kehkeytyvissi kiivaassa sosiaalisessa liikkeessa.
Tiedettd tehdddn enenevissd madrin myds jouk-
koistetun tieteen tai tiedetalkoiden nimissa, mika
on ollut viime aikoina selvésti nahtavissa oleva
kansainvilinen trendi (ks. esim. Memarsadeghi
2015; Paukku 2015): talloin tutkijoiden rooleissa
eivit ole ainoastaan yliopistojen affilioimat tahot
vaan myos tavalliset kansalaiset. Luonnollisesti
tallainen, yliopistoihin sijoittumaton tiede kulkee
myo6s esimerkiksi tutkimuseettisten toimikuntien
seulan ohi ja haastaa samalla muun muassa tie-
teellisten journaalien edellytyksid ja periaatteita,
milld puolestaan voi olla vaikutuksensa tieteelli-
sen tiedon luotettavuuteen (Resnik, Elliot ja Mil-
ler 2015). Samalla joukkoistetun tieteen malli
kuitenkin aktivoi ihmisia tieteelliseen ajatteluun
- tdmd on ajatus, joka viehittdisi varmasti monia
valistusajattelijoita.



Henkilokohtaisten geenitestien tarkastelu
heijastaa kaikkineen paljon laajempia tieteen
ja yhteiskunnan vilisia kysymyksié ja ristiriito-
ja — kysymyksid, jotka eivét kuitenkaan rajoitu
ainoastaan kaupallisen geenitestaamisen myotd
syntyviin tilanteisiin. Myivdt geenitestejd kau-
palliset toimijat tai eivdt, tai toteutetaan tes-
taaminen muuten milld tahansa tavalla, syntyy
vastaavankaltaisia uudenlaisia haasteita yhteis-
kunnalliselle ja eettiselle pohdinnalle monilla
saroilla bio-, ladke- ja terveystieteissd himmas-
tyttdvdn nopeasti. Miten olisi syytd reagoida
tdahén lisadntyvén tiedonkulun ja instituutioiden
hallinnasta véistdmattd ulos murtautuvan tie-
don tuottamaan uudenlaiseen tilanteeseen? Téy-
dellisid tapoja tihén tilanteeseen vastaamiseksi
ei varmastikaan ole, mutta ainakin yksi kanna-
tettavista keinoista on eri tieteenalojen vilisen
yhteistyoén edistiminen ja tukeminen. Téma
ty6 haastaa vastustamaan hierarkioita ja tieteen
lokeroitumista, mikd onkin helpommin sanot-
tu kuin tehty: ihanteellisessa tapauksessa huma-
nisti voisi informoida biotutkijaa ja toisinpdin,
tai oikeastaan lopulta molemmilta tulisi kenties
l6ytya selvésti toistensa osaamista jo ldhtokoh-
taisesti. Vain tdmankaltainen syvéd yhteistyo ja
vuorovaikutus lienevit avain siihen, ettd yhteis-
kunnallinen ja eettinen harkinta saattavat pysya
tieteellisen kehityksen ja sen kaupallisten sovel-
lutusten vauhdissa.

Tiedeyhteison ohella henkildkohtaiset gee-
nitestit haastavat lisaksi kansalaisia ja laajempaa
yhteiskuntaa — paitsi ylld kuvatuin tavoin varmas-
ti my0s toistaiseksi ennakoimattomin kadntein.
Erityisesti tastd syystd onkin néhtévissa, ettd insti-
tutionaalisten ja rakenteellisten muutosten hah-
mottelemisen ohella on tarpeellista samalla hera-
telld aktiivista kansalaiskeskustelua. Kaytannossa
vaikeita yhteiskunnallisia ja eettisid kysymyksid
kasiteltdessd on mahdollista esimerkiksi kayttda
hyvéksi politilkan tutkimuksen piirissd kehitet-
tyé deliberatiivisen demokratian lahestymistapaa,
jossa varsinkin kansalaispaneeleja hyddynnetddn
ndité aiheita koskettavien linjausten ja lakien sda-
tamistyossd (Gutman ja Thompson 2012; Pernaa,
Raisio, Saxén ja Saxén 2015). Kansalaisten osal-
listaminen télla tavoin nyt kisilld olevassa yhteis-

kunnallisessa keskustelussa ja padtoksenteossa voi
tukea kaivattua hallinnon ja yhteiskunnan lapi-
nikyvyyttd ja vihentdd kansalaisten ja paittijien
vilistd sosiaalista etdisyyttd (Gutman ja Thomp-
son 2004).

My6s muiden keinojen avulla olisi syytd
tukea julkista keskustelua, esimerkiksi valitta-
malld kattavammin ja helpommin ldhestytta-
vassd muodossa tietoa ylipddnsé ajankohtaisista
tieteellisista kehityskuluista ja niiden mukanaan
tuomista inhimillisistd ja sosiaalisista haasteista.
Voidaan esimerkiksi kysy4, kuinka moni kan-
salainen pohtii henkilokohtaisten geenitestien
merKkitystd perhesuhteisiinsa, niin merkittévid
kuin ndmé teemat esimerkiksi eettisen harkin-
nan kannalta ovatkin - tuskin moni, silld aihe-
piiri on usealle yksinkertaisesti tuntematon.
Onkin selvéa, ettd uusien tekniikoiden ja sovel-
lutusten esiin nostamia keskeisid kysymyksid
pohdittaessa ja ratkottaessa on tdrkedd nojata
avoimeen viestintddn, tiedonkulun edistamiseen
ja kansalaisten mielikuvituksen herattelyyn.

Henkilokohtaisten geenitestien tematiik-
ka havainnollistaa kaikkineen hyvin sitd, kuin-
ka nopeita ja kddnteentekevia tieteen kehitys ja
yhteiskunnalliset virtaukset — kuten geenidatan
kaupallistuminen - voivat yhteenkietoutuessaan
olla, ja kuinka ndmé muutokset asettavat vakiin-
tuneet rakenteet uusien kiperien tilanteiden
eteen. Erilaiset ratkaisut ndihin ongelmiin ovat
selvdsti luonteeltaan voimakkaasti eettisesti,
kulttuurillisesti ja poliittisesti latautuneita. Téastd
seuraa keskustelulle demokraattisen monidéni-
syyden ja -arvoisuuden sekd myos eri tieteenalo-
jen vilisen yhteistyon tavoitteet.

Uudenlaisen rakenteen néiden tarkeiden kes-
kustelujen kdymiselle ja ajankohtaisiin haastei-
siin tarttumiselle tarjoaa viime syksyni perus-
tettu suomalainen Bioetiikan instituutti', joka
on muodoltaan poliittisesti ja uskonnollisesti
sitoutumaton yleishyodyllinen yhdistys. Insti-
tuutti pyrkii edistdmaén tietoisuutta ja keskuste-
lua koko yhteiskunnan tasolla liittyen ajankoh-
taisiin bioeettisiin kysymyksiin, eli kysymyksiin
ladke-, terveys- ja biotieteiden eettisistd, moraa-

1 www.bioetiikka.fi
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lisista ja yhteiskunnallisista ulottuvuuksista. Ins-
tituutin ydintavoitteena on tarjota bioeettisil-
le aiheille rakenteellinen kanava: kanava, joka
mahdollistaa sellaisten keskustelujen kéaymi-
sen, joissa erilaisia tietopohjia ja arvondkokul-
mia yhdistelemalld sekd keskindisesti eri tahoil-
ta oppimalla on mahdollista hedelmalliselld ja
demokraattisella tavalla luovia eteenpiin tieteen
kehityksen mukanaan tuomien voimakkaiden
yhteiskunnallisten virtausten pyorteistd synty-
vissd uudenlaisissa haasteissa.
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SANANVAPAUDEN MERKKIVUOSI

Peter Forsskal (1732-63) oli suomalainen valis-
tuksen hengessd toiminut tutkimusmatkailija,
luonnontutkija, filosofi ja kansalaisoikeuksien
esitaistelija 1700-luvun Ruotsissa. Hinestd kir-
joittaa Petter Portin Tieteessd tapahtuu -lehdes-
sd 1/2014. Forsskal kuoli malariaan 250 vuot-
ta sitten vain 31-vuotiaana tutkimusmatkalla
nykyisen Jemenin alueella. Luonnontutkijana
Forsskal oli Carl von Linnén oppilas. Hdn on
edelleen kansainvilisesti merkittava biologi eri-
tyisesti merieldinten sekd Arabian niemimaan
eldimiston ja kasviston tutkijana.

Forsskal kirjoitti vuonna 1759 pamfletin
Tankar om borgerliga friheten, jossa han kiteyt-
ti valistuksen yhteiskunnalliset vaatimukset 21
teesiin, joissa edellytettiin mm. paino- ja elin-
keinovapautta sekd uskonnollista suvaitsevai-
suutta. Kirjoitus on kédinnetty yli kymmenelle
kielelle. Teoksen heréttamat ajatukset eivit jaa-
neet vaille vaikutusta. T4nd vuonna on sanan-
vapauden merkkivuosi, jossa my6s Unesco on
mukana. Farsskal, kuten myds Anders Chy-
denius, oli keskelld debattia, jonka ansios-
ta Ruotsiin sdddettiin maailman ensimmdinen
painovapauslaki vuonna 1766 eli 250 vuotta
sitten. Se vapautti ennakkosensuurista muut
kuin uskonnolliset ja ulkomaiset painotuotteet.
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