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Kuluttajille suunnatut
terveyteen liittyvat geenitestit

Tiivistelma

Kuluttajille suunnattuja geeniteste-
ja on helposti saatavilla erilaisiin tar-
koituksiin. Kuluttajille suunnatut ter-
veyteen liittyvat geenitestit eivéat ole
terveydenhuollon sddntelyn alaisia,
mutta niiden kaytto todennédkoisesti
lisddntyy Suomessa kuten muuallakin
maailmassa. Terveydenhuoltohenki-
16stolla on vahin tietoa terveyteen
liittyvistd geenitesteistd. Henkildston
kuitenkin pitdisi kyetd ohjaamaan
asiakkaita geenitesteihin liittyvissa
kysymyksissa.

Kuluttajille suunnattuja tervey-
teen liittyvid geenitestejd haet-
tiin Google-haulla: terveys geeni-
testi. Hakutulos tuotti 188 linkkid.
Tiedonhaut tehtiin 1.-8.12.2020.
Tutkimusmenetelmdna kaytettiin
dokumenttianalyysid.

Terveyteen liittyvistd geenitesteis-
td, kuluttajille tarjotaan eniten teste-
ja, joilla kartoitetaan sairauksille altis-
tavia geenejd. Naytetyyppeind kayte-
tadn posken limakalvoa, sylked, verta
ja hiusta. Testien hinnat vaihtelivat
20-990 euron vililld. Vain muutamis-
ta testeistd oli ilmoitettu niiden ana-
lyysitekniikka. Testien vastaukset il-
moitetaan lausuntona, kuitenkin mo-
net yritykset eivit ilmoita vastauksen
muotoa testid tilattaessa. Terveyteen
liittyvien geenitestien tuloksista on
heikosti tarjolla tulkinta-apua ja se on
lisdimaksullista. Harva yritys informoi
kuluttajilta saadun néytteen datan
mahdollisesta jatkokadytosta.

Kuluttajien on tdrkedd saada oh-
jausta terveyteen liittyvien geenites-
tien tulkintaan, koska oletettavas-
ti harvalla kuluttajalla on riittdvasti
tietoa testeistd ja niiden tulkinnasta.
Epétietoisuus testien tulkinnasta voi

Eeva Liikanen

aiheuttaa turhaa huolta ja mahdol-
lisesti lisddntyvda terveyspalvelujen
Kayttoa.

Abstract

Direct-to-Consumer genetic tests are
readily available to different purpos-
es. Direct-to-Consumer health genet-
ic tests are not subject to regulation,
but their use will probably be increase
in Finland as elsewhere all over the
world. Health care professionals have
little knowledge of health genetic
tests. However, they should be able to
counsel clients on the issues of genet-
ic tests.

Direct-to-Consumer health ge-
netic tests were searched by Google:
health genetic test. The search pro-
duced 188 links and was performed
from 1st — 8th December 2020. The
research method was document
analysis.

Most of health genetic tests on
the Internet are susceptibility genet-
ic tests for diseases. Cheek mucosa,
saliva, blood, and hair are specimen
types for health genetic tests. The test
prices ranged from 20 to 990 euros.
Only a few companies inform their
analysis methods of the tests. Results
of the tests are usually provided as a
report. However, many companies
do not inform customers in advance
about the form how the results are
provided. There is little support avail-
able for interpretation health genetic
tests and it is with a surcharge. Few
companies inform possible further
use of data of specimens.

It is essential for consumers to
get counselling for interpretation
of health genetic tests, because pur-
portedly few consumers have suffi-

cient knowledge about health genetic
tests and their interpretation. Lack of
awareness of test interpretation can
cause unnecessary anxiety and pos-
sibly increased use of health services.

Johdanto

Geeneistd ja genomitiedosta on vii-
me aikoina keskusteltu julkisissa tie-
dotusvilineissd useasti. Ihmisen ko-
ko perimdstd saatavan tiedon kaytto
terveydenhuollossa on yleistynyt (1).
Geenitutkimusten kehittyessd ja tes-
tihintojen alentuessa geenitestit ovat
helposti kuluttajien saatavilla. Kansal-
lisen genomistrategian mukaan Kkai-
killa ihmisillad olisi oltava yhdenver-
tainen mahdollisuus hyotyd genomi-
tiedosta (1). Taman vision mukaista
genomitiedon tehokasta hyodynta-
mistd ihmisten terveyden hyviksi ei
ole vield kyetty toteuttamaan suunni-
telman mukaisesti. Jotta yksilollistet-
ty terveys voidaan jalkauttaa tervey-
denhuoltoon, kansalaisilla tulee olla
asianmukainen ymmarrys genetiikas-
ta (2). Toisaalta genomilddketieteen
asiantuntijat kehottavat suhtautu-
maan realistisesti yksilolliseen geeni-
testaukseen (3-4).

Geenitesteja voidaan jaotella eri
tavoilla. Euroopan neuvosto jakaa
geenitestit diagnostisiin, ennustaviin
ja farmakogeneettisiin geenitestei-
hin seka kantajatesteihin (5). Geeni-
testien avulla kuluttajat voivat hank-
kia yksilollistd, perimddnsa liittyvda
tietoa. Terveyteen kohdistuvat gee-
nitestit voidaan jakaa kuuteen luok-
kaan: suuren riskin monogeeniset
testit, kantajatestit, farmakogeneetti-
set testit, perinteiset riskimutaatiotes-
tit, kansantautien alttiusgeenitestit ja
nutrigenomiikkatestit (6).
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Teoreettinen tausta

Terveydenhuollon kdyttoon tarkoitet-
tujen geenitestien lisdksi, on tarjolla
kaupallisia, kuluttajille (direct-to-con-
sumer) tarkoitettuja, geenitestejd. Ku-
luttajalle suunnattuja testeja on saata-
villa moniin tarkoituksiin:
terveyden, resessiivises-
ti periytyvien sairauksien
kantajuuden ja ravintoge-
netiikan testaamiseen, se-
kd syntyperan, sukulaisuu-
den, urheilullisuuden ja
lapsen lahjakkuuden sel-
vittamiseen (7). Kulutta-
jille suunnatut geenitestit,
vaikka ne kohdistuisivat
terveyteen, eivat kuiten-
kaan ole terveydenhuol-
lon sdédntelyn alaisia (8).
Kuluttajille suunnat-
tujen geenitestien kaytto
lisddntyy jatkuvasti. Yh-
dysvalloissa arvioidaan
vuonna 2026 kdytettavan
yli 600 miljoona dollaria
kuluttajille suunnattuihin
geenitesteihin (9). Kaikki
kansalaiset eivat valtta-
mattéd ole kiinnostuneita
internetistd saatavilla ole-
vista geenitesteistd (10),
mutta korkeakoulutetut, (11) tekno-
logiaan perehtyneet, hyvituloiset ja
nuoret ovat (12). Kuluttajille suunna-
tut geenitestit saattavat motivoida ih-
misid parantamaan elintapojaan (13-
15) ja siten lisddmadédn elinajanodotet-
taan (14, 16). Toisaalta geenitestien tu-
loksilla ei vdlttdimattd ole merkittavaa
vaikutusta ihmisten terveyskayttayty-
miseen kuten tupakointiin, ravintoon
tai liikuntatottumuksiin (17).
Terveydenhuoltohenkildstolld on

Eeva Liikanen
TtT, dosentti, yliopettaja
Tampereen ammattikorkeakoulu 1

védhidn tietoa kuluttajalle suunnatuis-
ta geenitesteistd (18) ja ohjausta tu-
losten tulkintaan on niukasti saata-
villa (19). Kuitenkin tdiméa henkilosto
kohtaa yhd useammin asiakkaita, jot-
ka ovat teettdneet itselleen kuluttajal-
le suunnattuja geenitestejd. Kaikkien

Vain muutamista testeistd oli

ilmoitettu niiden analyysitekniikka.

Testien vastaukset ilmoitetaan
lausuntona, kuitenkin monet

yritykset eivdt ilmoita vastauksen
muotoa testid tilattaessa. Terveyteen
liittyvien geenitestien tuloksista on

heikosti tarjolla tulkinta-apua ja
se on lisamaksullista. Harva yritys

datan mahdollisesta jatkokdytostd.

terveydenhuollon ammattilaisten pi-
tdisi pystyd neuvomaan ja ohjaamaan
potilaita geenitesteihin liittyvissa
asioissa (20-21). Geenitestien tulok-
set tulisi esittdd mahdollisimman sel-
kedsti, tuoden my0s avoimesti esiin
niiden rajoitteet ja mahdolliset riskit.
Tutkimuksen tavoitteena oli vasta-
ta seuraavaan tutkimuskysymykseen:
Minkélaisia kuluttajille suunnatut ter-
veyteen liittyvit geenitestit ovat?

Materiaalit ja menetelmat

Kuluttajille suunnattuja terveyteen
liittyvid geenitesteja haettiin Goo-
gle-haulla: terveys geenitesti. Haku-
tulos tuotti 188 linkkid (13 sivua ja
noin 47 100 tulosta). Analyysiin ei
otettu linkkeja, jotka liit-
tyivat liitkuntaan, ylei-
seen hyvinvointiin, su-
kulaisuuteen tai eldinten
testaamiseen. Tiedonhaut
tehtiin 1.-8.12.2020. Tut-
kimusmenetelméana kay-
tettiin dokumenttiana-
lyysid, jonka avulla ole-
massa olevaa aineistoa
voidaan tarkastella syste-
maattisesti ja retrospek-
tiivisesti (22). Dokument-
tianalyysissd tutkitaan ja
arvioidaan dokumentteja
sekd kuvataan tutkittavaa
ilmiotd (23-24).

Tulokset

informoi kuluttajilta saadun ndytteen

Kaksikymmentdkolme
yritystd tarjosi kulutta-
jille suunnattuja tervey-
teen liittyvid geenitesteja.
Taulukossa 1 on esitetty
kuluttajille suunnattu-
jen terveyteen liittyvien geenitestien
ominaisuudet. Suurin osa (n=59) ter-
veyteen liittyvistd geenitesteistd koh-
distui sairauksille altistavien riskigee-
nien tunnistamiseen. Farmakogeneet-
tisid testejd oli kahdeksan ja yksi oli
seulontatesti (kromosomihairi6). Yk-
si yritys tarjosi koko genomin testin.
Monikohde -ryhmaéaén sisdllytettiin
testejd, joissa testataan useita eri koh-
teita. Esimerkiksi DNA Terveys ja hor-
monit -testi sisdlsi: Kehon hyvinvoin-
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ti (metylaatio, detoksikaatio, tuleh-
dustekijdt, hapetustressi), aineenvaih-
dunta, tuki- ja liikkuntaelimet, ravin-
totekijdt ja hormoniaiheenvaihdunta.
Tatd testid myyvat useat yritykset.

Terveyteen liittyvien geenitestien
naytetyyppeina kdytetddn posken li-
makalvoa, sylked ja verta. Ndytetyyp-
pia ei ilmoitettu kaikista terveyteen
liittyvistd geenitesteistd (n=37). Val-
taosasta (n=64) terveyteen liittyvistd
geenitesteistd ei ilmoitettu analyysi-
tekniikkaa. Muutamista testeistad oli
ilmoitettu niiden analyysitekniikka:
DNA-siru (n=3) NGS = Next Genera-
tion Sequencing (n=2). Analysoita-
vien geenien maddard oli ilmoitettu 12
testissd.

Sairauksille altistavien riskigeene-
ja tunnistavien geenitestien hinnois-
sa oli merkittdvaa vaihtelua (20-399
euroa). Hinnat eivit ole vertailukel-
poisia, koska testit ovat erilaisia (ana-
lysoivat eri maddridn geenejd). Esimer-
kiksi jotta testin saa 20 euron hin-

taan, tdytyi ensin ostaa laajempi tes-
tipaketti. Farmakogeneettisten testien
hinta oli 80-398,7 euroa. Yksi yritys
ei ilmoittanut hintaa myymilleen tes-
teille (n=2) eika yksi yritys ladkevas-
teanalyysille. Kallein testi maksoi 990
euroa, mutta se sisdlsi koko genomin
tutkimuksen. Yhden yrityksen netti-
sivuilla tuli esille testien lisdosavalik-
ko, jos tilaa ensin yhden testin.
Terveyteen liittyvistd geenitesteis-
td vastataus ilmoitettiin annettavan
lausuntona (kirjallinen raportti) tai
vastauksen muotoa ei ilmoitettu. Yksi
yritys ilmoitti, ettd testin vastaus on
englanninkielinen (MyGenesFactor-
geenitesti). EasyDNA-yrityksen sivuil-
la mainittiin, ettd se toimittaa syopa-
geenitutkimuksen tulokset ainoastaan
perinndllisyyslaédkarille, syopadladka-
rille tai muulle erikoisasiantuntijalle
(geenineuvojat). Testien vastausajat
vaihtelivat muutamasta vuorokaudes-
ta muutamaan pdivdin. Kaikista tes-
teistd ei ilmoitettu vastausaikaa.

Testejd myyvat yritykset eivét juu-
ri mainitse mitéddn testitulokseen liit-
tyviastd neuvonnasta. Yksi keliakia- ja
yksi laktoosi-intoleranssi -geenitestia
myyvaa yritystd kehottaa keskustele-
maan testituloksesta lddkarin kanssa.
Yhdelle yliherkkyys-geenitestin tul-
kinnalle on tarjolla maksullista tulkin-
taa. Yhdelle riskigeenitestille on tarjol-
la tarvittaessa apua tulosten ymmarta-
miseen. Yksi yritys ilmoittaa, ettd syo-
pégeenitutkimuksen tulokset voidaan
léhettdd ainoastaan perinnollisyyslaa-
Kérille, syopdldakarille tai muulle eri-
koisasiantuntijalle (geenineuvojat).
Tulosten tulkinnan hinnoittelu on
varsin kirjavaa. Yksi yritys veloittaa 15
minuutin puhelintapaamisesta 20 eu-
roa ja 45 minuutin henkilokohtaises-
ta tapaamisesta 120 euroa. Toinen ve-
loittaa tunnin kestavésta testituloksen
tulkinnasta 120 euroa ja 1,5 tunnin
tulkinnasta 165 euroa. Kolmannessa
yrityksessd, ilman madritettyd aikaa,
tulkinta maksaa 60-80 euroa.

Testikohde n Nayte Vastaus Vastausaika Neuvonta
Aineenvaihdunta
Hormoniaineenv. 2 - - - -
Rasva- ja sokeriaineenv. 2 - - - -
lhoterveys 2 Sylki - - -
Sairaudet 36
Alzheimerin tauti 3 Sylki Lausunto/- - -
Astma 2 Sylki Lausunto/- - -
Diabetes 5 Veri/sylki Lausunto/- - -
Keliakia 5 Limakalvo/sylki Lausunto/- - -/yhteydenotto
Laktoosi-intoleranssi 2 Veri/Limakalvo - 3vrk -2 vi yhteydenotto
Reuma ja nivelrikko 2 Sylki Lausunto/- - -
Sydan- ja verisuonisair. 7 Veri/sylki Lausunto/- - -
Sydpa 7 Limakalvo/sylki -/lausunto?  3-4vi
Monikohde 20! Limakalvo/sylki Lausunto/- 10vrk-7vi -/tarvittaessa
Kromosomihairio 1 Veri/limakalvo - 10-14 vrk -
Ladkeaine 8 Veri/limakalvo/sylki Lausunto 2 vi-muut.vko -
Koko genomi 1 Limakalvo Lausunto 2-3vi -

3Hinta, kun on ostettu ensin laajempi tutkimuspaketti

1 sis. DNA-OESTROGEN, hormonit ja monet terveyteen liittyvit tekijat kuten esimerkiksi tulehdustekijat, luuston terveys ja oksidatiivinen stressi

2Testitulokset toimitetaan vain perinnéllisyyslaakarille, sydpalaakarille tai muulle erikoisasiantuntijalle (geenineuvojat)

Taulukko 1. Kuluttajille suunnattujen terveyteen liittyvien geenitestien ominaisuudet (N=69)
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Erds yritys ilmoitti, ettd nadytteet
tuhotaan analyysin jalkeen ja ha-
lutessa ndyte analysoidaan nimet-
tomadsti. Toinen yritys ilmoitti, ettd
ndyte kdsitelladn anonymisoituna
koko prosessin ldpi. Kaksi yritysta
luovuttaa geenidataa kolmannelle
osapuolelle vain pyynnosta tai asiak-
kaan suostumuksella, yksi ei luovu-
ta geenidataa kolmannelle osapuo-
lelle. Vain yksi yritys ilmoittaa, ettd
geneettistd dataa ei sdilotd, vaan da-
ta ja ndyte tuhotaan, kun asiakas saa
analyysinsa.

Pohdinta ja
johtopaatokset

Kuluttajien on helppo tilata interne-
tin valitykselld erilaisia terveyteen
liittyvid geenitestejd ja ndytteenotto
on oletettavasti helppoa, kun kulut-
tajat tutustuvat ndytteenotto-ohjei-
siin. Kun kuluttaja saa testistd tulok-
sen, hdanelld voi olla vaikeuksia tulki-

Hinta (€)

50/50°
50/50°
198

20%-139
20°
20%-260
20%-159
78,8-149
20°
20%-260
20%-399
60-399
590
803-398,7
990

ta testin lausuntoa. Kaikki yritykset
eivit ilmoittaneet vastauksen muo-
toa. Kuluttajille olisi tarkea olla tar-
jolla tulosten tulkinta-apua. Muu-
tamat yritykset tarjoavat tulkintaa
erilliseen hintaan. Jotta kuluttaja
pystyy ymmartdmain englanninkie-
lisen lausunnon, hinelld tulee olla
hyvin ko. kielentaidon lisdksi ym-
marrys geenitestin tuloksesta. Kulut-
tajilla on my0s haasteellista arvioi-
da terveyteen liittyvistd geenitestien
hintoja, koska testit analysoivat eri
madrid geenejd. Analysoitavien gee-
nien madrd ei yksiselitteisesti kerro
testin laadusta. Kaikki yritykset eivdt
ilmoita mitd naytteille ja datalle ta-
pahtuu testauksen ja geenitestitulok-
sen saamisen jdlkeen. Eettisesti on
kyseenalaista, jos naytteitd tai dataa
kdytetddn muihin tarkoituksiin, ja
mahdollisesti tuotettua dataa myy-
ddin eteenpadin.

Terveyteen liittyvien geenitestien
kdyttd Suomessa oletettavasti lisaan-
tyy kuten esimerkiksi Yhdysvalloissa
(9). Terveydenhuollon tulee olla val-
mistautunut tdhdn. On myo6s mah-
dollista, ettd yhteiskunnassa alkaa
keskustelu, jossa aletaan vaatimaan
korvauksia kuluttajien itse maksa-
milleen geenitesteille. Toisaalta ter-
veyteen liittyvien geenitestien tulok-
set voivat motivoida kuluttajia pi-
tdmddn hyvdd huolta terveydestddn
(14-16) ja siten yhteiskunnan varoja
voi sddstyd. Varsinkin monitekijdis-
ten sairauksien ehkdisyssd (esimer-
kiksi syddn- ja verisuonitaudit sekd
diabetes) terveyteen liittyvien geeni-
testien kdytto on kyseenalaista, kos-
ka geenit vaikuttavat vain osittain
ko. sairauksien syntymiseen. Yksit-
tdisen geenimerkin osuus kokonais-
riskistd on prosentin murto-osa, ja
siten muutamaan geenimerkkiin pe-
rustuva lausunto on sattumanvarais-
ta (25). Tuloksia geenitiedon pitkit-
tdisvaikutuksista joudutaan joka ta-
pauksessa vield odottamaan (26).

Jotta kuluttajat pystyvit hyo-
dyntdmédidn saamaansa geenitietoa,
heilld tulee olla ainakin perustiedot
geeneistd. Tdatd voidaan kehittdd li-
sdamalld kansalaisten geneettista
lukutaitoa (2, 27). Sekd hoitajilla ja
ladkareilld tulee olla valmiudet koh-
data potilaita ja asiakkaita, jotka tar-
vitsevat ohjausta ja tukea kuluttajil-

le suunnattujen terveyteen liittyvi-
en geenitestien tulkinnassa (20-21).
Sosiaali- ja terveysministerion (STM)
tyoryhma ehdotti jo 2015, ettd ge-
netiikan opetusta tulee vahvistaa
kaikkien terveydenhuollon ammat-
tilaisten koulutuksessa (1). STM val-
mistelee Genomikeskusta ja genomi-
tiedon késittelyn edellytyksid koske-
vaa lakia. Mahdollisesti suunnitteilla
oleva Genomikeskus tulee tekemdin
ehdotuksen geneettisten analyysien
tulkintapalveluille. Todennédkoises-
ti se ei kuitenkaan tarjoa palvelu-
jaan yksittdisille kuluttajille (27).
Genomikeskuslailla pyritddn kulut-
tajille suunnattujen testien sdatele-
miseen (26).

Tdméan tutkimuksen aineisto
koostui suomen Kielelld tehdystd
Google-hausta. Aineistoa olisi ollut
merkittdvdsti enemmaén, jos haku
olisi tehty englannin kielelld. Tas-
sd tutkimuksessa haluttiin keskittya
nimenomaan suomenkieliseen ha-
kuun. Tdmén tutkimuksen aineistos-
sa muutamilla yrityksilld oli tarjolla
samoja testejd, joten kaikki (N=69)
terveyteen liittyvat geenitestit eivit
olleet eri testeja. Tutkimus kuvaa ter-
veyteen liittyvien geenitestien vali-
koimaa joulukuun alussa 2020. Jos
vastaava tutkimus tehddan myo-
hemmin, terveyteen liittyvien gee-
nitestien valikoima on mahdollisesti
erilainen. Tutkimuksen luotettavuut-
ta olisi voinut lisdatd se, etta kaksi
henkilod olisi kdynyt aineiston 1api.
Toisaalta tutkimuskysymys oli selked
eikd aineiston lapikdynnissd ollut
tulkintavaikeuksia.

Johtopadtoksend voidaan todeta,
ettd suomenkielisessd Google-haun
perusteella kuluttajille on tarjolla
useita erityisesti sairauksille altista-
vien riskigeeneja tunnistavia geeni-
testejd. Kuluttajien on tarkeda saada
ohjausta terveyteen liittyvien geeni-
testien tulkintaan, koska oletettavas-
ti harvalla kuluttajalla on riittdvasti
tietoa terveyteen liittyvistd geeni-
testeistd ja niiden tulkinnasta. Epéa-
tietoisuus testien tulkinnasta voi ai-
heuttaa turhaa huolta ja lisddntyvaa
terveyspalvelujen kdyttod. Tulevai-
suudessa pitdisi tutkia miksi kulut-
tajat ostavat terveyteen liittyvid gee-
nitesteja ja minkalaista tietoa he tar-
vitsevat tulosten tulkintaan.
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