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Sairauksille altistavien ja niiltä suojaavien 
tekijöiden tunnistaminen on arvokasta 
sekä terveyden edistämistyön että sai

rauk sien ehkäisyn ja hoidon kannalta (1). Tie
toa tämän työn tueksi tarjoaa biopankeissa säi
lytettäviin, kansalaisilta veri tai muiden näyt
teiden ottamisen yhteydessä kerättyihin peri
mä eli genominäytteisiin pohjautuva tutkimus.

Genominäytteen kerääminen, tallettaminen 
biopankkiin sekä hyödyntäminen tutkimus
tarkoituksissa edellyttää aina näytteen antajan 
vapaaehtoista suostumusta. Suomessa kansa
laisilta kerättyä genomitietoa hyödynnetään 
esimerkiksi syöpien diagnostiikassa ja hoidossa 
sekä farmakogeneettisessä arvioinnissa, jossa 
selvitetään perintötekijöiden vaikutusta siihen, 
miten eri lääkeaineet sopivat eri henkilöille ja 
vaikuttavat heihin (1–3).

Laajaalainen genomitieto tarjoaa tietoa pe
rinnöllisistä, yksilön terveydentilaan mahdolli
sesti vaikuttavista sairastumisalttiuksista. Osal
taan se saattaa siten myös lisätä kansalaisten 
motivaatiota elintapamuutoksiin sekä omasta 
terveydestään huolehtimiseen (4,5).

Selvitimme tässä tutkimuksessa, miten suo
malaiset suhtautuvat biopankkeihin sekä geno
mitiedon keräämiseen ja käyttöön tutkimustar
koituksissa. Lisäksi kartoitettiin kansalaisten 
halukkuutta tietää perinnöllisistä sairastumis
alttiuksistaan sekä tehdä elintapamuutoksia tä
män tiedon pohjalta.

Menetelmät

Kyselytutkimus toteutettiin tammikuussa 2019 
käyttämällä markkinatutkimusyritys Kantar 
TNS:n Gallup Forum paneelia (6). Paneelin 
yli 40 000 jäsenen vastaajakanta on valittu kun
takohtaisena satunnaisotantana edustamaan 
suomalaisia.

Kattavan ja edustavan otoksen varmistami
seksi vastaajakannasta valittiin kiintiöpoimin
nalla 503 panelistia, jotka olivat 16–64vuo
tiaita. Vastaajien ikä, sukupuoli ja asuinpaikka 
huomioitiin. Panelistit kutsuttiin vastaamaan 
kyselyyn sähköpostitse. Kiintiöpoiminnalle 
ase tettiin määrälliset tavoitteet eriikäisten, eri 
sukupuolta olevien ja eri puolilla Suomea asu
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JOHDANTO. Selvitimme kansalaisten asenteita ja odotuksia yksilön perimästä saatavan tiedon, genomi
tiedon, keräämisestä ja käytöstä lääketieteellisiin tutkimustarkoituksiin.
MENETELMÄT. Valtakunnallinen kyselytutkimus toteutettiin tammikuussa 2019.
TULOKSET. Kansalaiset suhtautuvat genomitiedon keräämiseen ja käyttöön myönteisesti ja haluaisivat 
tietää terveydentilaansa mahdollisesti vaikuttavista perinnöllisistä alttiuksista. Erityisesti naiset olisivat 
valmiita tekemään saamansa tiedon perusteella myös elintapamuutoksia.
PÄÄTELMÄT. Tutkimus vahvistaa käsitystä siitä, että suomalaiset ovat tutkimusmyönteisiä ja valmiita luo
vuttamaan näytteensä biopankkiin. Toisaalta useat kyselytutkimuksen vastaajista eivät osanneet sanoa 
kantaansa heille esitettyihin kysymyksiin, mikä viittaa osaltaan siihen, että kansalaiset kaipaisivat lisää 
tietoa sekä genomitiedon käytöstä että siihen liittyvistä ongelmista ja mahdollisuuksista.
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vien ihmisten sisällyttämiseksi haastateltuun 
joukkoon. Käytetyt kiintiöt olivat seuraavat: 
naiset (260 vastaajaa), miehet (240 vastaajaa), 
alle 50vuotiaat (300 vastaajaa), yli 50vuotiaat 
(200 vastaajaa), helsinkiläiset ja uusimaalaiset 
(160 vastaajaa), eteläsuomalaiset (105 vastaa
jaa), länsisuomalaiset (125 vastaajaa) sekä poh
jois ja itäsuomalaiset (110 vastaajaa).

Tässä artikkelissa esitettävät tulokset ovat 
osa laajempaa kyselyä, jossa kartoitettiin kansa
laisten kliinisiin tutkimuksiin liittyvää tietoutta 
sekä biopankkeja ja genomitiedon käyttöä kos
kevia asenteita. Kyselyssä oli mukana yhteensä 
kuusi biopankki ja genomiaiheista kysymys
tä (INTERNETOHEISAINEISTO). Tutkimusryhmä 
muo toili kysymykset, ja lomakkeen esitestasi 
neljä kansalaista, joilla ei ollut terveydenhuol
lon koulutusta. 

Kyselytutkimuksen vastaukset analysoitiin 
Rohjelmointikielellä (versio 3.6.1) käyttä
mällä visualisointiin ggplot2kirjastoa (versio 
3.2.1) sekä selvittämällä multinomiaalisella lo
gistisella regressiolla (nnetkirjasto, versio 7.3), 
onko aineistossa tilastollisesti merkitseviä eroja 
eri vastaajaryhmien keskuudessa. Riippumat
tomina muuttujina käytettiin sukupuolta, ikää 
(ikäryhmät 16–24 vuotta, 25–34 vuotta, 35–44 
vuotta, 45–54 vuotta ja 55–64 vuotta), koulu
tustasoa ja asuinpaikkaa sekä sitä, onko vastaaja 
osallistunut elämänsä aikana lääketieteelliseen 
tutkimukseen. Tilastollisen merkitsevyyden ra
jana pidettiin parvoa 0,05. Aineisto, kysymyk
set ja analyysiä varten käytetty Rkoodi ovat jul
kisesti saatavilla osoitteessa https://github.com/
manutamminen/attitudes_to_finnish_biobanks.

Tulokset

Kyselyyn vastasi yhteensä 503 henkilöä, jois
ta 266 oli naisia (53 %) ja 237 miehiä (47 %). 
Vastaajien taustatiedot esitetään TAULUKOSSA. 
Vastaajista 11 % ilmoitti antaneensa biopankki
näytteen. Kliinisiin lääketutkimuksiin osallis
tuneet vastaajat olivat antaneet näytteen muita 
useammin (26 % vs 8 %). Lisäksi biopankki
näytteen luovuttamisessa havaittiin alueellisia 
eroja: Pohjois ja ItäSuomessa oli merkitse
västi vähemmän luovuttajia verrattuna muuhun 
maahan, ja myös valmius luovuttamiseen oli 

näillä alueilla merkitsevästi vähäisempää kuin 
muualla (KUVA).

Valtaosa (66 %) kyselytutkimuksen vastaa
jista piti genomitiedon tutkimuskäyttöä mah
dollisuutena, ja peräti 68 % ilmoitti haluavansa 
tietää, mikäli heidän oma genominäytteensä 
antaisi viitteitä perinnöllisistä sairastumisalt
tiuksista. Pohjois ja ItäSuomessa asuvat vas
taajat olivat kuitenkin merkitsevästi muita ha
luttomampia tämän tiedon vastaanottamiseen. 
Lisäksi ammattikorkeakoulututkinnon suorit
taneet vastaajat eivät osanneet sanoa kantaansa 
asiaan merkitsevästi muita useammin (KUVA).

Kyselytutkimuksen vastaajista 74 % ilmoit
ti olevansa valmiita tekemään konkreettisia 
elintapamuutoksia, jos ilmenisi, että genomi
näytteen perusteella heidän riskinsä sairastua 
johonkin tiettyyn sairauteen olisi suurempi 
kuin väestössä keskimäärin. Tässä vastauksessa 
havaittiin kuitenkin sukupuolten välisiä eroja. 
Miehet eivät osanneet sanoa kantaansa tai oli
vat haluttomia elintapamuutoksiin merkitseväs
ti useammin kuin naiset. Myös ne vastaajat, jot
ka eivät olleet koskaan osallistuneet lääketutki

TAULUKKO. Vastaajien taustatiedot.

Luku-
määrä

Osuus 
vastaajista 

(%)

Sukupuoli Naisia 266 53

Miehiä 237 47

Ikäryhmä (v) 16–24 67 13

25–34 86 17

35–44 78 16

45–54 123 24

55–64 149 30

Koulutustaso Ammatillinen perustutkinto 112 26

Ylioppilas 55 13

Opistoasteen tutkinto 90 21

Ammattikorkeakoulututkinto 106 24

Yliopistotutkinto 75 17

Maantieteelli-
nen alue

Helsinki ja Uusimaa 160 32

Etelä-Suomi 111 22

Länsi-Suomi 132 26

Pohjois- ja Itä-Suomi 100 20

Ollut mukana 
lääketieteellises-
sä tutkimuksessa

Kyllä 81 16

Ei 412 84
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KUVA. Vastausten jakautuminen ikäryhmän, koulutustason, asuinpaikan, lääketutkimuksiin osallistumisen ja 
sukupuolen mukaan. X-akselilla on esitetty vastaus ja y-akselilla vastanneiden absoluuttinen määrä. Kunkin vas-
tauksen yllä on ilmoitettu näin vastanneiden suhteellinen osuus. Tilastollisesti merkitsevät poikkeamat on mer-
kitty asteriskeilla (multinomiaalinen logistinen regressio): *** = p < 0,001; ** = p < 0,01; * = p < 0,05.
EOS = En osaa sanoa
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Koulutustausta
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1.

2.

3.
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Kysymykset:
1. Oletko antanut näytteesi biopankkiin?
2. Oletko valmis antamaan näytteesi biopankkiin?
3. Olisitko valmis osallistumaan kliiniseen lääketutkimukseen, jossa on mahdollisuus saada uudenlaista hoitoa?
4. Jos perimästäsi paljastuisi sairauden mahdollisesti aiheuttava geeni, haluaisitko tietää siitä?
5. Olisitko valmis tekemään konkreettisia elintapamuutoksia, jos geenitutkimuksen perusteella riskisi sairastua olisi  suurempi kuin väestössä 
 keskimäärin?
6. Mitä mieltä olet perimään liittyvän tiedon käytöstä tutkimuksissa?

Perinnöllinen sairastumisalttius kiinnostaa kansalaisia
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muksiin, olivat merkitsevästi muita useammin 
haluttomia tekemään elintapamuutoksia omaan 
perimäänsä liittyvien tietojen pohjalta (KUVA).

Kysyttäessä perimään liittyvän tiedon käy
töstä tutkimuksissa 25–34vuotiaat valitsivat 
vaihtoehdon ”En osaa sanoa” merkitsevästi 
muita vastaajia harvemmin. Vastaavasti ”En 
osaa sanoa” vaihtoehdon valitsivat vastaaja
määrään suhteutettuna merkitsevästi muita 
useammin opistoasteen ja ammattikorkeakou
lututkinnon tutkinnon suorittaneet sekä Poh
jois, Itä ja LänsiSuomessa asuvat (KUVA).

Pohdinta

Aiemmista tutkimuksista tiedetään, että suoma
laiset suhtautuvat genomitiedon keräämiseen ja 
tutkimuskäyttöön varsin myönteisesti (7–10). 
Tässä tutkimuksessa havaittiin, että asuinpaik
ka vaikutti merkitsevästi vastaajien suhtautu
miseen – Pohjois ja ItäSuomessa ol tiin halut
tomampia antamaan biopankkinäytt eitä kuin 
muualla maassa. Kansalaisten vastauksissa saat
taa heijastua se, että lääketieteellinen tutkimus 
ja aktiivinen biopankkitoiminta ovat keskitty
neet erityisesti maamme eteläosiin.

Suhtautuminen genomitiedon tutkimuskäyt
töön oli vanhemmissa ikäryhmissä myöntei
sempää kuin nuoremmissa. Tämä tulos on sa
mansuuntainen kuin suomalaisten biopankkien 
muodostaman BBMRI.fiverkoston toimeksi

annosta toteutetussa tutkimuksessa tehty ha
vainto, jonka mukaan nuoremmat ikäluokat 
pitävät kirjallisen suostumuksen kysymistä van
hempia ikäluokkia tärkeämpänä (11). Vaikka 
nuorempien ikäluokkien voisi olettaa saamansa 
koulutuksen perusteella ymmärtävän genomi
tiedon merkityksen sairauksien ehkäisyssä, 
tunnistamisessa ja hoidossa vanhempia ikäryh
miä paremmin, juuri nuoremmat suhtautuvat 
tämän tiedon käyttöön kaikkein kriittisimmin.

Vuonna 2016 toteutetussa kyselyssä 44 % 
vastaajista ilmoitti halukkuudestaan osallistua 
biopankkitoimintaan (11). Tässä, vuonna 2019 
toteutetussa tutkimuksessamme vastaava luku 
oli 51 %. Osallistumishalukkuuden hienoista 
lisääntymistä selittänee ainakin osin se, että 
biopankit ovat viime vuosina panostaneet kan
salaisille suunnattuun tiedotukseen ja siten pyr
kineet aktiivisesti lisäämään yleistä tietoisuutta 
biopankkitoiminnan merkityksistä ja tarpeista.

Aiempien tutkimusten perusteella biopank
kinäytteen antamisen todennäköisyyttä lisää 
erityisesti näytteen antamisen vaivattomuus, 
esimerkiksi mahdollisuus näytteen antamiseen 
verenluovutuksen tai muun tutkimuksen yh
teydessä (8,12). Tätä havaintoa tukevat myös 
suomalaisten biopankkien kokemukset: harva 
suomalainen kieltäytyy näytteen antamisesta, 
jos sitä häneltä terveyspalveluissa toteutetta
vien toimenpiteiden yhteydessä erikseen kysy
tään (13). On myös havaittu viitteitä siitä, että 
kansalaiset ovat todellisuudessa usein valmiim
pia antamaan biopankkinäytteen asioidessaan 
esimerkiksi terveyspalveluissa kuin ennalta ar
vioivat (14).

Tämän tutkimuksen perusteella valtaosa 
(67 %) kansalaisista haluaisi tietää terveyden
tilaansa mahdollisesti vaikuttavista perinnöl
lisistä alttiuksista ja olisi valmiita tekemään 
tämän tiedon perusteella myös konkreettisia 
elintapamuutoksia (73 %). Vielä on kuitenkin 
epäselvää, miten tieto geenitestien tuloksista 
muuttaa kansalaisten terveyskäyttäytymistä 
tai esimerkiksi vaikuttaa heidän käsityksiinsä 
omasta terveydentilastaan (15–19).

Koska perimään liittyvä tieto saattaa kuiten
kin osaltaan lisätä kansalaisten motivaatiota 
elintapamuutoksiin, olisi tätä tärkeää myös tu
kea aktiivisesti tarjoamalla kansalaisille esimer

Ydinasiat
 8 Kansalaiset suhtautuvat myönteisesti ge

no mitiedon keräämiseen ja käyttöön tut
kimustarkoituksissa.

 8 Suurin osa kansalaisista haluaisi tietää ter
veydentilaansa mahdollisesti vaikuttavista 
perinnöllisistä alttiuksista ja olisi valmiita 
tekemään elintapamuutoksia tämän tie
don pohjalta.

 8 Genomitietoon liittyvää tiedotusta ja kou
lutusta tulisi jatkossa tarjota nykyistä laa
jemmin.
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kiksi maksutonta, matalan kynnyksen elin tapa
ohjausta ja neuvontaa. Elintapojen muuttami
sen lisäksi perinnöllisiä sairastumisalttiuksia on 
nykyisin mahdollista ehkäistä myös monilla 
muilla toimenpiteillä, kuten lääkehoidolla, te
hostetulla seurannalla tai jopa leikkauksilla, 
kuten BRCA1- ja BRCA2- sekä perinnöllisen 
eipolypoottisen paksusuolisyövän eli  Lynchin 
oireyhtymän MLH1, MSH2, MSH6 tai 
PMS2geenimuunnosten kantajien osalta jo nyt 
tehdään (1,20,21).

Tässä tutkimuksessamme tehty havainto sii
tä, että useat vastaajat eivät osanneet sanoa kan
taansa tutkimuksessa esitettyihin kysymyksiin, 
viittaa siihen, että tietoa genomitiedosta ja sen 
käyttöön liittyvistä mahdollisuuksista ja ongel
mista tarvitaan lisää. Tiedon puute on tullut 
esille myös aiemmissa tutkimuksissa (10).

Koska vastaajien, jotka ilmoittivat antaneen
sa biopankkinäytteen, prosentuaalinen määrä 
oli tässä tutkimuksessa melko suuri, on myös 
huomioitava, että osa vastaajista on saattanut 
sekoittaa biopankkinäytteen muun tutkimuk
sen yhteydessä antamaansa verinäytteeseen. 

Toisaalta biopankkinäytteitä on kahden viime 
vuoden aikana kertynyt nopeasti, ja esimer
kiksi Helsingin biopankki oli syyskuuhun 2019 
mennessä kerännyt jo yli 107 000 suostumusta 
ja 76 777 suostumukseen perustuvaa näytettä 
(22).

Lopuksi

Biopankeissa säilytettävä genomitieto on ter
veystietoa, jonka avulla sairauksia ehkäistään, 
tunnistetaan ja hoidetaan. Siksi genomitietoon 
nojaavien palvelujen tarjoaminen osana julkis
ta terveydenhuoltoa on merkittävä yhdenver
taisuuskysymys. Onkin tärkeää, että avointa 
yhteiskunnallista keskustelua genomitietoon 
liittyvistä eettisistä ja käytännön kysymyksistä 
jatketaan ja että aiheeseen liittyvää tiedotusta ja 
koulutusta tarjotaan niin kansalaisille kuin ter
veysalan ammattilaisillekin. ■

* * *
Kyselytutkimuksen toteuttamista on tukenut Sosiaali ja 
terveysjärjestöjen avustuskeskus STEA.
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SUMMARY
Finns are interested in learning about their personal genetic risks
BACKGROUND. The objective of this research was to explore the current public attitudes and expectations of Finns towards 
the collection and use of genomic information in medical research.
METHODS. A nationwide survey was conducted in January 2019. 
RESULTS. Respondents showed a positive attitude towards collection and use of genomic information and willingness to 
know more about their personal, healthrelated genetic risk factors.
CONCLUSIONS. Our study confirms that Finns possess favourable attitudes towards donating genomic samples and 
participating in medical research. However, a remarkable proportion of the respondents did not have an opinion on several 
of the survey questions, highlighting a need for increasing public awareness on genomics.
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