Suomalaiset geenit hyotykayttoon
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Geenitiedon kaupallinen hy6édyntiminen
on yleisesti herittinyt vastustusta ja pelkoa
“Pandoran lippaan avaamisesta”, kun geeni-
teknisid sovelluksia otetaan kaupallisen ah-
neuden sanelemana kayttoon mahdollisim-
man nopeasti, ilman varmuutta niiden seuran-
naisvaikutuksista. Pelot ovat liittyneet hyvin
erilaisiin geenitiedon sovellusalueisiin, kuten
geenimuunneltujen elintarvikkeiden potenti-
aalisiin ympadristo- ja terveysuhkiin, ihmisen
kloonaamisen hyviksyttivyyteen ja bioasei-
den aiheuttamaan globaalin terrorin uhkaan.
Tatd taustaa vasten onkin kysytty onko suo-
malaisen geenivarannon kaupallinen hyodyn-
timinen ylipddnsa hyviksyttavaa.

"There are no such things as applied sci-
ences, only applications of science.” Talld
Louis Pasteur (1822-1895) lainauksella aloitti
tieteen verkkojulkaisu Scientist pdakirjoituk-
sensa [1] syyskuussa, ja jatkoi:”It was said of
the human genome project that it has the po-
tential to influence the life of every person
on the planet. That is a heroic aspiration, and
one that can be achieved only through a busi-
ness-science fusion unlike anything previously
experienced.”Elamme biotieteiden historian
vedenjakajalla. Jalkigenominen aika alkoi tarkal-
leen 14.4.2003 kun ihmisen genomin kartoitus
saatiin virallisesti pédétokseen, ja sen on en-
nustettu vaikuttavan ennenndkemattomalla
tavalla niin jokapdivdiseen eldmddmme kuin
koko yhteiskuntaan. Yleinen aksiooma on ettd
kaikkea tietoa mikd on olemassa vadjaamatta
ennemmin tai myohemmin kiytetddn. Milld
tavoin sitten tullaan kdyttdimaan genomitietoa,
joka henkilokohtaisella tasolla sisdltdd meiddn
yksityiskohtaiset rakennusohjeemme, meiddn
fyysisen ja psyykkisen identiteettimme? Tama
kysymys on jo synnyttdnyt laajan eettisen ja
juridisen keskustelun ja luonut uuden kuuman
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tutkimusalueen joka pohtii tieteen sosiaalista
impaktia modernissa jdlkigenomisessa yhteis-
kunnassa

Selvdd on, ettd nyt kdytettavissd oleva tieto
antaa valtavia mahdollisuuksia ihmisen ter-
veyden ja sairauden syiden selvittimiseen, ja
samalla niiden ehkdisyyn tai parantamiseen.
Tamd onkin ndhty suurimpana valittdmana
genomitiedon hy6tynad. Kansainvéliset lddke- ja
bioteknologiayritykset etsivit kiihkeasti ladke-
aineiden kohdemolekyylejd genomitietoa kayt-
tden, ja lddkari voi jo tandén selvittad yksinker-
taisella geenitestilld milld tavalla rintasyopaa
sairastavan naisen kasvaintyyppi kannattaa
hoitaa. Geenitiedon avulla pyritdidn luomaan
tulevaisuuden tdsmalddkkeitd joiden teho po-
tilaalla voidaan taata eikd haittavaikutuksia
esiinny. Ndiden visioiden toteuttamiseksi ollaan
parhaillaan kdynnistdimésséd valtavia hankkeita
koko ihmiskunnan genomitason muuntelun,
geenien aktivoitumisprofiilien ja geenien sééte-
lymekanismien selvittdmiseksi.

Samanaikaisesti on kdaynnistynyt kilpajuok-
su genomitiedon kaupalliseksi hyodyntami-
seksi. Uusia yrityksid perustetaan, ja olemassa
olevat etsivdt nopeaa péddsyd genomitiedon
tuloksiin yhdistymalld, liittoutumalla ja hakeu-
tumalla kiinteddn yhteistyohon akateemisten
tutkimusyksikoiden kanssa. Ensi kertaa histo-
riassa akateeminen “perus”tutkimus todella
tuottaa suoraan kaupallisesti hyddynnettavaa
tietoa, ja tdimd on johtamassa tutkimuksen ja
yrityselamdn voimakkaaseen ldhentymiseen;
on ndhtdvissd ettd akateemisen tutkimuksen
ja kaupallisen tuotekehityksen raja himmenee
tulevaisuudessa yhd enemmain, ja tutkimustu-
losten kaupallisesta hyodyntamisesta tulee nor-
maalia biotieteen arkipdivaa.



Biopankit genomitiedon lihteind

Nopean muutospyodrteen keskidssd ovat bio-
pankit. Ne sisdltdvat sen valttimattoman raa-
ka-aineen josta genomitietoa ammennetaan, ja
koko ihmiskunnan genomitiedon selvittiminen
vaatisikin koko ihmiskunnan kattavan néyte-
aineiston (tai ainakin edustavan otoksen siita!).
Niinpéd suuria populaatiotason aineistoja on
alettu koota eri puolilla maailmaa, ja niistd ana-
lysoitua tietoa kootaan valtaviin tietokantoihin.
Biopankki on iskevd nimitys joka kuitenkin
my0s helposti antaa védrdan kuvan pankista ja
sen varannosta. Biopankki toki sisdltdd nayt-
teenluovuttajien biologiset naytteet, useimmi-
ten verindytteet (siitd nimitys “biopankki”),
mutta yhtd oleellinen osa biopankin sisdltod
ovat tiedot ndytteenluovuttajien terveydenti-
lasta ja siithen liittyvistd tekijoista. Biopankkeja
siis voitaisiin syystd kutsua vaikkapa néytetie-
topankeiksi tai terveystietopankeiksi.
Biopankkihankkeista ovat eniten olleet esilla
Islannin, Viron ja Englannin hankkeet (Taulukko
1), jotka ovat myo0s herdttineet vilkkaan kan-
sainvélisen keskustelun nédytteenluovuttajien

oikeuksista ja yksityisyydensuojasta tilanteessa
jossa yksilon koko geenikartta ja sen sisaltama
tieto on tietokannan kayttdjien tutkittavissa.
Kuten mm. rikostutkijat ovat jo havainneet,
geneettinen ”“sormenjilki” kertoo suurella
varmuudella yksilon absoluuttisen identitee-
tin, mink& lisdksi geenikartta paljastaa myos
genomitiedon sisdltdimat arkaluontoiset asiat
(kuten perinnélliset sairaudet) jotka biopankin
kautta voivat siten periaatteessa joutua vaariin
kasiin.

Taméd on genomitutkimuksen luoma univer-
saali ongelma, joka koskee periaatteessa kaikkia
yksilostd perdisin olevia biologisia néytteitd;
“virallisten” laboratoriondytteiden ohella siis
my6s mikd tahansa luonnollinen erite, pudon-
nut hiuskarva,tai ihosta irronnut hilse toimii
absoluuttisena biotunnisteena. Yhteiskunnan
onkin nyt sopeuduttava tdhan uuteen tilantee-
seen, ja kdynnissd oleva keskustelu yksilon-
suojasta on osa valttim&tonta prosessia uuden
eettisen konsensuksen luomiseksi ja lainsda-
dénnon ja yksilonsuojaa koskevien sddnnosten
kehittamiseksi vastaamaan tulevaisuuden vaa-
timuksia.

Biopankki Perustettu |Naytteitd kerédtty |Kaupallinen painottuminen |Biopankkilainsdadanto
(Paamadra)
DeCode Genetics 1996 100,000 Pérssiyhtio (NASDAQ), USA | Terveystietokantalaki
(Islanti) (280,000) 1998
Biopankkilaki 2001
UK Biobank Ltd 1999 0 Non-profit yritys, tutkimus- |Ei erityislainsdadant6a
(Englanti) (500,000) painotteinen
Cartagene (Kanada) [1999 0 Tutkimuskonsortio Ei erityislainsddadantoa
(60,000)
Viron genomiprojekti 2001 10,000 Kansanterveyden edistami- |lhmisen geenien tutki-
(1,000,000) nen, kaupallinen hy6dyntéja |muslaki 2001
Egeen (yksityinen yritys,
USA)
Ruotsin kansallinen {2002 Millions* Tutkimuskonsortio, julkinen |Biopankkilaki 2003
biopankkiohjelma ja yksityinen rahoitus
NIH (USA) aloite 2004 0 Tutkimuspainotteinen Ei erityislainsddadantoa
(500,000)

* Useita erillisid kokoelmia, ei yhdistetty biopankiksi

Taulukko 1. Huomattavimmat taminhetkiset biopankkihankkeet, niiden kaupallinen painottuminen ja kansal-

lisen lainsdddinnon tilanne.
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Menestyyko Suomi biopankki-
rintamalla?

Suomalaista keskustelua genomitiedon kaytos-
td ovat avanneet Eduskunnan tulevaisuusva-
liokunnan raportti genomitutkimuksen haas-
teista vuodelta 2003 [2] ja Osmo Kuusen tuore
puheenvuoro geenitiedosta normaalina osana
tulevaisuuden arkipdivaa [3]. Myos kotimainen
keskustelu lainsddddannon ja yksilonsuojaa kos-
kevien sddnndsten soveltamisesta uuteen tilan-
teeseen on voimakkaasti aktivoitunut kuluvan
vuoden aikana.

Lehdistossa on esitelty ajatusta kansallisesta
genomitiedon tutkimuskeskuksesta, jonka nay-
temateriaalin muodostaisivat Kansanterveys-
laitoksen ja yliopistojen vuosikymmenien ai-
kana kerddmit, maailman mittakaavassakin
ainutlaatuiset epidemiologiset tutkimusaineis-
tot (Taulukko 2). Syntyneessa julkisessa keskus-
telussa on luonnollisesti arvailtu sijoituksen
suuruutta, ja skeptisimmit puhuvat satojen
miljoonien eurojen hukuttamisesta riskialttiin
hankkeen sy6vereihin.

Onko néissd kansallisissa materiaaleissa
sitten todella jotain niin erityistd ettd suoma-
laiseen menestykseen genomitutkimuksen ja
-busineksen kovassa kansainvilisessd kilvassa
kannattaa sijoittaa — vaikkakin pikemmin kym-
menid kuin satoja miljoonia?

Perustelut 16ytyvat kun pohditaan mité tie-
toa biopankin pitéé sisaltad jotta sen avulla voi-
daan tutkia yleisimpid, globaaleja kansantaute-
ja, kuten syddnverisuonitauteja, diabetesta tai
masennusta. Genomitiedon hyddyntadmista
niin tieteelliselld kuin kaupallisellakin tasolla
monimutkaistaa se tosiasia ettd vain pieni osa
geenien vaikutuksista ilmenee suoraan tunnis-
tettavana ominaisuutena tai sairautena. Tietylla
geenikombinaatiolla saamme toki siniset silmat
tai kiharan tukan, mutta pelkédstddn geenien
perusteella emme pysty kertomaan odottaako
meitd tulevaisuudessa sydéantauti, diabetes tai
Alzheimerin tauti, tuleeko meista ylipainoisia ja
kuinka pitkddn elamme.

Suurin osa ihmiseldmén tapaushistoriasta on
monimutkaista geenien, ymparistotekijoiden ja
eldiméntapojen yhteispelid, ja tdiman pelin sdan-

Kohortti Omistaja Koko
SETTI- tutkimus KTL 29 000
Suomalainen kaksoskohortti HY + KTL 42 000
Finrisk -92, -97, -02 KTL 23300
Oikeuslddketieteelliset kokoelmat HY + TaY 1 400
Terveys 2000 KTL 8 000
KTL psyykkisten sairauksien KTL 9 700
kokoelmat

Pohjois-Suomen ikdkohortit OY +KTL 12 000
Mini-Suomi KTL 7 200
Autoklinikka KTL 57 000
Patologiset kokoelmat HUSLAB ~ 1000 000

Taulukko 2. Kokoelma suurimpia suomalaisia tutkimuskohortteja, jotka ovat suomalaisen genomitiedon keskeisti
lahdemateriaalia. Néamd kohortit (ilman patologisia kokoelmia) sisiltivit yhteenlaskettuna noin 190,000 henk-
ilon biologiset niytteet ja niytetiedot. KTL = Kansanterveyslaitos, HY = Helsingin Yliopisto, TaY = Tampereen

yliopisto, OY = Oulun yliopisto
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tojen selvittdimiseksi tarvitaan paitsi geenitie-
toa, my6s mahdollisimman tarkat tiedot yksi-
I6n elaméédn vaikuttaneista ympaéristotekijoista
ja elaméntavoista, sekd lopuksi tieto my®os pelin
lopputuloksesta: meiddn kunkin toteutuneet
ominaisuudet (fenotyyppi) ja sairaudet. Vasta
kun kaikki ndma tiedot 16ytyvat tietokannasta,
voimme etsid kaikkien tekijoiden joukosta niita
kombinaatioita jotka sdédnnollisesti aiheuttavat
tietyn ominaisuuden tai sairauden.

Koska vaikuttavia tekijoitd voi olla useita
ja yksittaiset korrelaatiot siksi heikkoja, niiden
varmistamiseksi on kdytettava valtavia satojen
tuhansien yksiléiden materiaaleja.

Homogeeniset populaatiot, joissa siis va-
riaatio on pientd ovat tutkijoiden suosiossa,
silld aineiston alhainen “taustakohina” hel-
pottaa heikkojen, mutta tilastollisesti merkit-
sevien korrelaatioiden havaitsemisessa. Ja me
suomalaiset edustamme juuri téllaista pienen
vaihtelun joukkoa, joka historian saatossa on
saanut alkunsa muutamasta tdnne pohjoiseen
muuttaneesta yksilostd, ja on jatkossakin elanyt
eristettyd elamédd vailla merkittdvda maahanm
uuttaja(geeni)virtaa. Tama onkin yksi peruste
suomalaisten materiaalien potentiaaliselle kil-
pailukyvylle.

Moninverroin suurempi merkitys kansalli-
sen biopankkihankkeemme kannalta on kuiten-
kin maassamme aikojen kuluessa tehdylld uraa-
uurtavalla kansanterveystutkimuksella, jonka
seurauksena suomalaisilla on kéaytossd tarkat
ja luotettavat rekisteritiedot jokaisen kansalai-
sen terveyteen, eldméantapoihin ja elinympa-
ristoon liittyvista tekijoistd ja tapahtumista [4].
Terveysrekisterien lisdksi hyodyllistd elamén-
tapa- ja elinympaéristotietoa 16ytyy lukuisista
muista rekistereistd; 17 valtakunnallista rekiste-
rinpitdjad yllapitdd Suomessa yli 70 (!) virallista
rekisterid joiden tietoja biopankki voi hyédyn-
tdd [5]. Samassa laajuudessa on tietoa kerdtty
vain naapurissamme Ruotsissa, ja esimerkiksi
omien biopankkihankkeidensa kanssa liikkeel-
le ldhteneilld Virolla, Englannilla, Kanadalla ja
mid. Tarvittavien terveystietojen kerddmiseen
onkin ndissd hankkeissa varattu seuraavat 10
vuotta; sind aikana suomalaiset ehtivét jo pit-
kédlle oman aineistonsa hyodyntamisessd. On
selked tosiasia ettd “Biopankkitiedon” koko-
amiseen on Suomessa jo nyt sijoitettu julkista
rahaa enemmién kuin suurikaan lddkeyritys
voisi hankkeeseensa sijoittaa, ja tietoa on lisdksi
jalostettu useiden tuhansien tieteellisesti jul-
kaistujen tutkimusten voimalla. Suhteellisen

rajoitetulla lisdpanostuksella péddsisimme nyt
hyodyntdamdan kansallista (jo tehtyd) sijoitus-
tamme tavalla jota ei kuluneiden vuosikymme-
nien aikana edes osattu kuvitella.

Eettiset kysymykset ja tietosuoja

Suomalaisten tietopankkien kayttoon liittyvat
eettiset ja juridiset kysymykset ovat kuitenkin
meilld yhtd ongelmallisia kuin muuallakin, ja
niiden moniulotteisuus ja laajuus onkin monil-
la tahoilla koettu ldhes ratkaisemattomana es-
teend biopankkien kdytolle, ja aivan erityisesti
niiden kaupalliselle hyédyntamiselle. Suomen
nykyinen lainsdddanto ei tunne biopankkeja,
ja genomitutkimukseen liittyvid kysymyksid
joudutaankin siksi ratkomaan voimassaolevan
lainsdadannon avulla [6]. Perustuslaki maérit-
telee meilld, kuten muissakin sivistysmaissa,
yksilénsuojan kansalaisen luovuttamattomak-
si oikeudeksi, jonka piiriin itsestddn selvéasti
kuuluvat terveyteemme, eldmintapoihimme
ja elinymparistoomme kuuluvat tiedot, pu-
humattakaan geneettisestd identiteetistimme.
Niinpa biologisten néytteiden ja niihin liittyvi-
en tietojen tutkimuskayttoon tarvitaan jokaisen
nédytteenantajan tietoinen suostumus, joita on-
kin keratty nédytteenluovuttajilta jo 1990-luvun
alusta asti.

Laki mahdollistaa kuitenkin poikkeuksia,
mm. Kudoslain ja Henkil6tietolain perusteella
viranomainen voi sallia ndytteiden ja néytetie-
tojen kdyton myos sellaiseen tutkimustarkoi-
tukseen joka poikkeaa luovuttajan antamasta
suostumuksesta. Samoin rekisteritietojen kayt-
t6 tutkimukseen on mahdollista ilman yksilén
omaa suostumusta.

Genomitutkimus ei kuitenkaan tunnu so-
pivan niihin puitteisiin jotka lainsdddanto ja
nykyiset kédytdnnot asettavat potilasaineisto-
tutkimuksille. Tietoisen suostumuksen periaate
on jo lahtokohdiltaan sopimaton genomitieto-
kannan kayttoon. Tietoinen suostumus, vaikka
laajakin, perustuu aina siihen ettd naytteenan-
tajalle kuvataan selvésti ja ymmarrettdvasti tut-
kimukset joissa ndytettd tullaan kdyttdmaan, ja
néyte tietoineen sitoudutaan havittimadn kun
asianomaiset tutkimukset on tehty.

Biopankkihankkeen paamaédrand kuitenkin
on jo alun alkaen pysyvé ja kehittyva naytetie-
tokanta, jossa ndytteisiin liittyvdd tietomaarad
koko ajan kasvatetaan, ja jota tullaan kaytta-
madan vuosikymmenid tarkoituksiin joita ei talld
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hetkelld pystytd millddn tavoin ennakoimaan.

Toinen keskeinen ongelma liittyy itse ndyt-
teenantajan tietosuojaan ja sen varmistamiseen.
Siihen liittyvat epdilyt ovat nykyisen tietoyh-
teiskuntamme antaman kokemuksen perus-
teella varmasti oikeutettuja, mutta darimmai-
sen tdrkedd asiallisen keskustelun kannalta on
my0s rajata pois aiheettomat, virheellisiin usko-
muksiin perustuvat pelot. Esimerkiksi biopank-
kien kayttdad ajatellen on olennaista ymmartaa
ettd geneettinen epidemiologia (josta talléin on
kyse) ei missddn tilanteessa pyri etsimédén tai
osoittamaan yksittdisten henkildiden riskigee-
neja tai niiden yhdistelmia (riskiprofiileja), vaan
ainoastaan ymmartdmaan yleisesti miten gee-
nit, eldmédntapa ja elinymparistd vdestotasolla
muokkaavat tautialttiuttamme ja vaikuttavat
taudin etenemiseen ja hoitovasteeseen.

Geneettisen epidemiologin selked viesti on
my0s ettei valtavien massatutkimusten tulok-
sissa mitenkddn padastd, eikd edes pyritd, sellai-
seen ndytekohtaiseen tarkkuuteen joka miten-
kdan mahdollistaisi yksittdisten tulostietojen
kayton diagnostisiin tarkoituksiin.

Vaikka yksilotiedot eivit siis kiinnosta tut-
kijaa, on toisaalta selvdd ettei tietokannalla
ilman henkilotietoja ole arvoa; tietokannan
kehittdminen, uudelleenryhmittely jne. vaati-
vat ndytteiden identifikaatiota ja tahon jolla on
mahdollisuus tarvittaessa kasitelld yksittdisten
néytteiden tunnistetietoja. TAméd on se kriitti-
nen rajapinta johon tietosuojahaasteet kulmi-
noituvat; kenelld on mahdollisuus péasta ka-
siksi tietoihin, mité tietoja luovutetaan tutkijoi-
den kédyttoon, ja miten estetdan luvaton padsy
tietokantoihin.

Kéytdnnossa yksilon tietosuoja pyritddn
populaatiotutkimuksissa takaamaan aineiston
anonymisoinnilla — henkilétunnisteet irrotetaan
muista ndytetiedoista, ja tutkijan kdyttoon luo-
vutetaan ndin modifioitu anonyymi tietokanta.
Absoluuttisen anonymiteetin varmistamiseen
pyritddn monimutkaisin ja hienostunein ohjel-
mistollisin ja organisatorisin ratkaisuin, ja yksi-
I6tason tietojen suojaamiseen onkin jo kehitetty
kdyttokelpoisia ratkaisuja. Mm. Englannin ja
Kanadan hankkeet, joissa vahvasti etsitddn so-
siaalisesti ja eettisesti pitdvid ratkaisuja, ilmoit-
tavat ettd kéytettdvéat aineistot tullaan luotetta-
vasti anonymisoimaan.

Absoluuttisen anonymiteetin absoluuttisin
ongelma télld hetkelld on kuitenkin se tosiasia
ettd jokainen nédyte, jo ilman mitddn ulkoista
identifikaatiota, on tdnd genotyypityksen ai-
kana sellaisenaan absoluuttinen identifikaatio.
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Tamaé asettaa yksilonsuojan aivan uuteen viite-
kehykseen — voimmeko endé edes tavoitella sitd
sen enempdd genomitutkimuksessa kuin joka-
péaivéisessd elamdssdimmekadan?

Suomalainen geenitieto kaupalliseen
hyotykayttoon

Kirjoituksen alun visio genomitutkimuksen ja
biobusineksen (epdpyhdstd?) allianssista on
maailmalla, ennen muita tietysti Yhdysvalloissa,
hyvad vauhtia toteutumassa. Kotimainen kes-
kustelu genomitiedon kaupallisesta hyodynta-
misestd on vasta herddmassd, ja mediassa sitad
karakterisoivat toisaalta suomalaisen genomi-
tutkimuksen ja ainutlaatuisten néyteaineistojen
nimeen vannovat kirjoitukset lehtien tiede- ja
taloussivuilla, ja toisaalta hyodyntdmisen eet-
tisistd ja tietosuojaan liittyvistd vaaroista va-
roittelevat kolumnit ja mielipidekirjoitukset.
Tavalliset kansalaiset eivédt keskusteluun ole
vield osallistuneet, ja kansalaiskeskustelu akti-
voituneekin vasta mahdollisten konkreettisten
biopankkialoitteiden myo6ta.

Myo6s genomitiedon kaupallisen hyodyn-
tdmisen suunnittelu etenee. Tamankin artik-
kelin taustalla oleva Tekesin pian julkaistava
selvitys (Utilization of Large Finnish Study
Cohorts in Genome Research; Kirsti Kéapyaho,
Leena Peltonen-Palotie, Markus Perola, Tero
Piispanen) esittdd mahdollisen toimintamallin
joka pyrkii huomioimaan tdménhetkisen toi-
mintaympériston asettamat lukuisat reunaeh-
dot. Malli huomioi mm. néytteiden kaytt6oi-
keudet (kaikki kdytettdviksi aiotut nédytteet on
aikanaan luovutettu vain tutkimuskayttoon),
ndytekokoelmien hallinnoijat ja kokoelmien
sijainnin, eettiset ja kansalaisndktkulmat, lain-
sdaddannon aukot ja epéselvyydet, kysymyksen
immateriaalioikeuksien jakautumisesta, sekd
litketoimintamalliin ja -organisaatioon liittyvét
avoimet kysymykset.

Liiketoimintayksikké kantaa kuvitteellista
nimed Genomitietokeskus, ja sen omistajina ja
rahoittajina toivotaan ndhtdvéan laaja konsor-
tio kotimaisia julkisia toimijoita, mm. yliopis-
tot, Kansanterveyslaitos, Sitra, Tekes, Valtion
Teknillinen Tutkimuskeskus, Suomen Akatemia
jne. Yksikoén voitoilla edistettdisiin suomalaista
biotutkimusta ja kehitettdisiin yrityksen toimin-
taa.

Genomitietokeskuksen keskeinen ty6kalu ja
kilpailuvaltti olisi virtuaalinen supertietokanta,
joka rakentuisi yhdistdmalla eri puolilla Suomea



sijaitsevat epidemiologiset ja muut suuret nay-
tetietokannat tietokantaohjelmiston avulla. Tata
supertietokantaa padsisivat hyddyntdméaan niin
kotimaiset kuin ulkomaisetkin yritykset, mutta
vain tutkimusyhteistydssd suomalaisten gen-
omitutkimuksen huippuryhmien kanssa.

Ehdottomana ja keskeisend toimintaperi-
aatteena tulisi olemaan, ettei néytteitd eika
tietokannassa olevia yksil6tason tietoja tai nii-
den hallintaa missddn vaiheessa luovuteta tai
myydd. Suomalaisen genomitietopankin niin
tieteellinen kuin kaupallinenkin arvo tulisi
perustumaan yksinomaan sen avulla tuotet-
tuun tietoon ja kyseisen tiedon soveltamiseen.
Tama on myos eettisesti pitdva ratkaisu; yksi-
l6tiedon tasolle olisi pddsy vain suomalaisen
Genomitietokeskuksen tutkijoilla, ja yhteistyd
yritysten kanssa tapahtuisi ”tulostasolla”, tar-
kasteltaessa suuria aineistoja.

Uskallammeko yrittiia?

Geenitiedon  kaupallinen  hyédyntdminen
on yleisesti herattanyt vastustusta ja pelkoa
“Pandoran lippaan avaamisesta”, kun geeni-
teknisid sovelluksia otetaan kaupallisen ahneu-
den sanelemana kaytt66n mahdollisimman no-
peasti, ilman varmuutta niiden seurannaisvai-
kutuksista. Pelot (osittain aiheellisetkin) ovat
liittyneet hyvin erilaisiin geenitiedon sovellus-
alueisiin, kuten geenimuunneltujen elintarvik-
keiden potentiaalisiin ymparisto- ja terveysuh-
kiin, ihmisen kloonaamisen hyvéksyttavyyteen
ja bioaseiden aiheuttamaan globaalin terrorin
uhkaan.

Tata taustaa vasten onkin kysytty onko suo-
malaisen geenivarannon kaupallinen hyédyn-
tdminen ylipddnsa hyvaksyttivaa. Joutuvatko
kansalaiset tdssd hyvaksikaytetyiksi kun mah-
dollisesti ylikansalliset suuryritykset hyodyn-
tdvat geenitietomme (pahimmassa tapauksessa
pilkkahintaan), ja voiko vield lopputuloksena
olla tuotteita joiden kdyttod emme née eettises-
ti tai muusta syysta hyviksyttavana? Edelleen,
onko aihetta peldtd ettd Tietopalveluyritys Oy:
n toimesta henkilokohtaiset geenitietomme voi-
daan jossain tilanteessa tietdiméattimme luovut-
taa poliisin, ladkarin, vakuutusyhtion, koulun,
tybnantajan tai muun tahon kaytt6on?

Monesti esitetty ndkokulma on ettd eetti-
sesti kestdvdd hyoddyntdmistdhdn jo tehdddn
jatkuvasti — suomalaiset ladketieteen tutkijat
toki tekevit suomalaista tutkimusta tunnetuk-
si maailmalla, ja my6s hyodyntavit tietojaan ja

taitojaan suomalaisen potilaan hyviksi kehit-
tamalld ja tuomalla kdytantoon uusinta tieteel-
listd tietoa edustavia hoitotapoja ja kdytantojd,
samoin kuin kouluttamalla Suomeen maailman
huipputason terveydenhuollon ammattilaisia.
Onko siis endd tarpeen pyrkid “raakaan” kau-
palliseen hyodyntamiseen, ja olisiko lopulta
pienelld Suomella yleensdkddn parjadmisen
mahdollisuuksia kansainvélisessa kilpailussa?

Vastakysymyksend voidaan esittdd onko
suomalaisen veronmaksajan kannalta oikeu-
tettua jattdd hyodyntamaétta se valtava kaupal-
linen potentiaali jonka suomalainen biolddke-
tieteen tutkimus on vuosien aikana kehittényt.
Suomalaiskansallista terveysprojektia ei gen-
omitiedon hyddyntdmisestd saada, vaan ndko-
kulman on alusta asti oltava avoimen kansain-
vélinen.

Genomitiedon pé&dasiallinen sovellusalueet
l6ytyvit lahivuosina suurella varmuudella 144-
kekehityksestd ja diagnostiikasta, ja hyodynta-
misketjun viimeinen lenkki on my®6s suurella
varmuudella globaali ldédke- tai diagnostiikka-
yritys. Sekd suomalaisella tutkimuksella ettd
bioteollisuudellamme on kuitenkin loistava
mahdollisuus hy6tyéd genomitietomme jalosta-
misesta mahdollisimman pitkille kotimaassa, ja
myds suomalaiselle tietotekniikkateollisuudelle
avautuu upea tilaisuus kehittdd osaamistaan
korkean tason bioinformatiikkasovelluksissa.

Suomalaisen bioteollisuuden, tutkijoiden, vi-
ranomaisten ja lainsdatajien yhteisend haastee-
na, mutta myos merkittdvand kansainvélisend
mahdollisuutena, onkin kehittdd suomalaisen
genomitiedon hyodyntdmisestd eettisesti us-
kottava ja toiminnallisesti lapindkyva tutki-
muksen ja teollisuudenala, jonka paamaarat
ovat kaikkien kansalaisten hyvaksymid. Taméa
takaa my0s sen ettd tulevaisuudessakin voim-
me ylpeilld maailman huipputason ndytema-
teriaaleilla, joita vapaaehtoisesti lahjoittavat
kansalaiset uskovat tutkimuksemme ja liike-
toimintamme koituvan kaikkien suomalaisten
hyviaksi. Osallistumisen motivaatio on lopulta
helppo 16ytdd myos henkil6kohtaisella tasol-
la - kuljemmehan kaikki kohti yhd pidempéaa
vanhuutta, jonka laatu paljolti riippuu ladketie-
teen saavutuksista, halusimmepa sitd tai emme.
Genomitietomme maksimaalisen hy6dyntami-
sen kautta edistimme siis my6s omaa etuam-
me tukemalla maailmanlaajuisia ponnisteluja
paremman terveydenhuollon puolesta.
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