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Genomitutkimus ja -tiedon kdytto ovat yleistyneet
ladketieteen ja terveystieteen aloilla. Suomessa kansal-
lisen genomistrategian tavoitteena on genomitiedon
laaja hyddyntdminen terveydenhuollossa. Se edellyt-
tdd hyvad yhteistyotd genomitiedon asiantuntijoiden,
koulutusorganisaatioiden, terveydenhuollon, jarjests-
jen, median ja kansalaisten vélilld (1).

Hoitajilla on geenitiedon vilittdmisessd keskeinen
rooli, ja heiddn odotetaan osaavan hyddyntdd geeni- ja
genomitietoa hoidonohjauksessa. Yksilén ja vdeston
ndkokulmasta korostuvat tulosten tulkinta, paatok-
senteko ja eettisten kysymysten pohdinta. Namé kaikki
ovat hoitajien tyon keskiossa tulevaisuudessa.

Viime vuosina tieto monitekijdisten kansantau-
tien, kuten esimerkiksi diabeteksen, geneettisesta
taustasta on lisddntynyt. Tdim4 tarjoaa mahdollisuu-
den genomitiedon hyédyntamiselle myos ohjaukses-
sa. Taudeille altistavista perimdn alueista voidaan
nykymenetelmin rakentaa monigeenisiad riskisum-
mia, jotka kuvaavat henkilén perinnéllistd sairastu-
misriskid (2). Tyypin 2 diabeteksen osalta tima tuo
uuden ndkokulman sairastumisriskiin tutun riskites-
tin rinnalle.

Geenitieto ei aina johda
elintapamuutoksiin

Kansansairauksissa, kuten tyypin 2 diabeteksessa,
pelkka tieto geneettisestd riskistd ei ole kuitenkaan
vaikuttanut terveyskédyttdytymiseen (3). Samansuun-
taisia tuloksia saivat my6s Hollands ym. (4) syste-
maattisessa katsauksessaan. Riskitieto ei vaikuttanut
esimerkiksi sellaisten henkiloiden ruokavalioon, joilla
tyypin 2 diabeteksen riski oli kohonnut, eikd saanut
heitd osallistumaan terveyskayttimisen muutoksia
tukeviin interventioihin (4).

Suhtautumisessa geenitutkimukseen ja siitd saata-
vaan tietoon on kuitenkin yksil6llisid eroja. Erityisesti
naiset olisivat valmiita tekemaan konkreettisia elin-
tapamuutoksia perinnéllisistd alttiuksista saamansa
tiedon perusteella. Nuorten aikuisten ryhméssa oli
viahemmain halukkuutta tietdd geeniperiméstddn pal-
jastuvista sairauksista kuin vanhemmissa ikdryhmissa.
Samoin tdssd ikaryhmaéssd oli vahemmén halukkuutta
antaa ndytteensa biopankkiin. (5)

DIPP geenitiedon jakamisen
edelldkivija Suomessa

Suomessa on ollut kdynnissd vuodesta 1994 lahtien
DIPP-tutkimus, jossa vastasyntyneiltd etsitdan tyypin
1 diabeteksen geneettisid riskitekijoitd. Tyypin 1 diabe-
teksen geneettisid riskitekijoitd tunnetaan kymmeni,

mutta enimmillddnkin niihin liittyva sairastumisriski
on alle 15 % (6).

Vanhempien suostumuksen DIPP-tutkimukseen
tulee perustua tietoon (informed consent), eli heitd tulee
informoida huolellisesti etukéteen. Liséksi he tarvit-
sevat riittdvéasti aikaa itsendiseen padtoksentekoon.
Vanhemman voi olla vaikeaa ymmartad tuloksen mer-
kitystd ja pysyvyyttd itsensd, lapsensa ja perheensi
kannalta. (7)

Tieto tutkimuksestaja osallistumisesta paattaminen
ajoittuvat perheelle lapsen syntymén yhteyteen, ja
vastasyntyneen vanhemmat voivat tdssid tilanteessa
olla herkéssd mielentilassa. Lapsen syntyma herattaa
monenlaisia tunteita vanhemmissa: onnea jailoa, mut-
ta myds huolta lapsen hyvinvoinnista. Vanhemmuus
tuo vastuun toisesta ihmisestd, ja se saattaa etukéteen
pelottaa.

Miten viestid oikein

geenitiedosta ja riskeista?

Ohjaus on ratkaisevassa osassa diabetestyyppien 1 ja 2
geneettiseen tietoon liittyvassa paatoksenteossa. Yksi-
16 tarvitsee ohjausta silloin, kun hinelld on mahdolli-
suus vaikuttaa itse sairastumiseensa, ja myos silloin,
kun geenit vaikuttavat mahdolliseen sairastumiseen.
Selkeys ja konkreettisuus ovat ohjauksen keskeisid ele-
menttejd, ja genomitietoon liittyvéssd ohjauksessa ne
entisestddn korostuvat.

Prosentteina ilmaistua sairastumisriskid voi olla
vaikea ymmadrtdd. Ohjauksen motivoivaa elementtid
ei voi myoskdan unohtaa. Esimerkiksi tyypin 2 diabe-
teksen puhkeamiseen vaikuttavat merkittavisti ela-
mantavat, ja niissd yksilon omat valinnat, motivaatio
ja toiminta ovat keskeisessd asemassa.

Itsendisen pédatoksenteon taustalla on kokemus
osallisuudesta. Riittdva tiedonsaanti mahdollistaa vas-
tuun ottamisen paitoksenteosta, ja kokemus kuulluk-
si tulemisesta eli mahdollisuudesta ilmaista itseddn ja
mielipiteitdan lisdé osallisuutta (8).

Hoidonohjaaja tarvitsee
eettistd osaamista

Eettiset kysymykset nousevat usein esille puhuttaessa
geeni- ja genomitiedosta. T4ll6in on tdrkedd, ettd hoi-
tajat tunnistavat, mitd eettinen osaaminen tarkoittaa:
lain, arvojen sekd periaatteiden tuntemista, eettisid
koodeja ja eettistd sensitiivisyyttd sekd kykyad nahda
ja ratkaista eettisid ongelmia paatoksenteolla (9). Eri-
tyisesti tiedon luottamuksellisuus on nostettu yhdeksi
tarkeimmaksi eettiseksi kysymykseksi. On kuitenkin
huomioitava, ettd geeni- ja genomitietoon liittyva p4a-
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toksenteko ei liity pelkdstddn yksiloon itseensd, vaan
my0s hdnen perheeseensi.
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Seulo riskiryhmaan
kuuluvat potilaasi ajoissal

70 % ihmisista, joilla on PAD, ovat oireettomia
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