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Perinnollinen sairastumisalttius
kiinnostaa kansalaisia

JOHDANTO. Selvitimme kansalaisten asenteita ja odotuksia yksilon perimdstd saatavan tiedon, genomi-
tiedon, keraamisesta ja kdytosta ladketieteellisiin tutkimustarkoituksiin.

MENETELMAT. Valtakunnallinen kyselytutkimus toteutettiin tammikuussa 2019.

TULOKSET. Kansalaiset suhtautuvat genomitiedon kerdd@miseen ja kdyttdon myonteisesti ja haluaisivat
tietad terveydentilaansa mahdollisesti vaikuttavista perinnéllisista alttiuksista. Erityisesti naiset olisivat
valmiita tekemdan saamansa tiedon perusteella myds elintapamuutoksia.

PAATELMAT. Tutkimus vahvistaa ksitysta siitd, ettd suomalaiset ovat tutkimusmy®énteisia ja valmiita luo-
vuttamaan ndytteensa biopankkiin. Toisaalta useat kyselytutkimuksen vastaajista eivdt osanneet sanoa
kantaansa heille esitettyihin kysymyksiin, mika viittaa osaltaan siihen, ettd kansalaiset kaipaisivat lisda

tietoa seka genomitiedon kdytdsta etta siihen liittyvista ongelmista ja mahdollisuuksista.

airauksille altistavien ja niiltd suojaavien
tekijoiden tunnistaminen on arvokasta
sekd terveyden edistimistyon ettd sai-
rauksien ehkiisyn ja hoidon kannalta (1). Tie-
toa timdn tyon tueksi tarjoaa biopankeissa sdi-
lytettaviin, kansalaisilta veri- tai muiden nayt-
teiden ottamisen yhteydessd kerittyihin peri-
mi- eli genomindytteisiin pohjautuva tutkimus.

Genomindytteen kerdaminen, tallettaminen
biopankkiin sekd hyddyntiminen tutkimus-
tarkoituksissa edellyttdd aina ndytteen antajan
vapaaehtoista suostumusta. Suomessa kansa-
laisilta kerdttyd genomitietoa hy6dynnetdin
esimerkiksi syopien diagnostiikassa ja hoidossa
sekd farmakogeneettisessd arvioinnissa, jossa
selvitetdan perintotekijéiden vaikutusta siihen,
miten eri lddkeaineet sopivat eri henkiléille ja
vaikuttavat heihin (1-3).

Laaja-alainen genomitieto tarjoaa tietoa pe-
rinnollisistd, yksilon terveydentilaan mahdolli-
sesti vaikuttavista sairastumisalttiuksista. Osal-
taan se saattaa siten myos lisitd kansalaisten
motivaatiota elintapamuutoksiin sekd omasta
terveydestdin huolehtimiseen (4,5).

@ Artikkeli on avoin kaikille
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Selvitimme tidssi tutkimuksessa, miten suo-
malaiset suhtautuvat biopankkeihin seka geno-
mitiedon kerddmiseen ja kdyttoon tutkimustar-
koituksissa. Lisiksi kartoitettiin kansalaisten
halukkuutta tietdd perinnollisistd sairastumis-
alttiuksistaan seki tehdi elintapamuutoksia té-
man tiedon pohjalta.

Menetelmat

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

Kattavan ja edustavan otoksen varmistami-
seksi vastaajakannasta valittiin kiintiopoimin-
nalla 503 panelistia, jotka olivat 16-64-vuo-
tiaita. Vastaajien ikd, sukupuoli ja asuinpaikka
huomioitiin. Panelistit kutsuttiin vastaamaan
kyselyyn sihkopostitse. Kiintidpoiminnalle
asetettiin maaralliset tavoitteet eri-ikiisten, eri
sukupuolta olevien ja eri puolilla Suomea asu-
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vien ihmisten sisillyttimiseksi haastateltuun
joukkoon. Kaytetyt kiintiot olivat seuraavat:
naiset (260 vastaajaa), miehet (240 vastaajaa),
alle SO-vuotiaat (300 vastaajaa), yli SO-vuotiaat
(200 vastaajaa), helsinkiliiset ja uusimaalaiset
(160 vastaajaa), etelisuomalaiset (105 vastaa-
jaa), linsisuomalaiset (125 vastaajaa) sekd poh-
jois- ja itisuomalaiset (110 vastaajaa).

Tissd artikkelissa esitettavit tulokset ovat
osa laajempaa kyselyd, jossa kartoitettiin kansa-
laisten kliinisiin tutkimuksiin liittyvaa tietoutta
sekid biopankkeja ja genomitiedon kiytt6d kos-
kevia asenteita. Kyselyssi oli mukana yhteensa
kuusi biopankki- ja genomiaiheista kysymys-
ti (INTERNETOHEISAINEISTO). Tutkimusryhmai
muotoili kysymykset, ja lomakkeen esitestasi
neljd kansalaista, joilla ei ollut terveydenhuol-
lon koulutusta.

Kyselytutkimuksen vastaukset analysoitiin
R-ohjelmointikielelli (versio 3.6.1) kiytti-
milli visualisointiin ggplot2-kirjastoa (versio
3.2.1) seki selvittimilli multinomiaalisella lo-
gistisella regressiolla (nnet-kirjasto, versio 7.3),
onko aineistossa tilastollisesti merkitsevii eroja
eri vastaajaryhmien keskuudessa. Riippumat-
tomina muuttujina kiytettiin sukupuolta, ikdd
(ikdryhmit 16-24 vuotta, 25-34 vuotta, 35-44
vuotta, 45-54 vuotta ja 55-64 vuotta), koulu-
tustasoa ja asuinpaikkaa sekd sitd, onko vastaaja
osallistunut eldiminsa aikana ladketieteelliseen
tutkimukseen. Tilastollisen merkitsevyyden ra-
jana pidettiin p-arvoa 0,0S. Aineisto, kysymyk-
set ja analyysid varten kiytetty R-koodi ovat jul-
kisesti saatavilla osoitteessa https://github.com/
manutamminen/attitudes_to_finnish_biobanks.

Tulokset

Kyselyyn vastasi yhteensd 503 henkil6d, jois-
ta 266 oli naisia (53 %) ja 237 miehid (47 %).
Vastaajien taustatiedot esitetddn TAULUKOSSA.
Vastaajista 11 % ilmoitti antaneensa biopankki-
naytteen. Kliinisiin lddketutkimuksiin osallis-
tuneet vastaajat olivat antaneet niytteen muita
useammin (26 % vs 8 %). Lisiksi biopankki-
niytteen luovuttamisessa havaittiin alueellisia
eroja: Pohjois- ja Iti-Suomessa oli merkitse-
visti vihemman luovuttajia verrattuna muuhun
maahan, ja my6s valmius luovuttamiseen oli
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TAULUKKO. Vastaajien taustatiedot.

Luku- | Osuus
madra | vastaajista
(%)

Sukupuoli Naisia 266 53
Miehid 237 47
Ikdryhma (v) 16-24 67 13
25-34 86 17
35-44 78 16
45-54 123 24
55-64 149 30
Ammatillinen perustutkinto | 112 26
Ylioppilas 55 13
Opistoasteen tutkinto 920 21
Ammattikorkeakoulututkinto | 106 24
Yliopistotutkinto 75 17
EENSCL IS Helsinki ja Uusimaa 160 32
en alue Etel3-Suomi m 2
Lansi-Suomi 132 26
Pohjois- ja Ita-Suomi 100 20
Ollut mukana Kylla 81 16
I‘a.'.éiketi'eteellises- fi mn 84
s tutkimuksessa

ndilld alueilla merkitsevisti vihdisempdd kuin
muualla (KUVA).

Valtaosa (66 %) kyselytutkimuksen vastaa-
jista piti genomitiedon tutkimuskaytt6d mah-
dollisuutena, ja periti 68 % ilmoitti haluavansa
tietdd, mikali heidin oma genominiytteensi
antaisi viitteitd perinnollisistd sairastumisalt-
tiuksista. Pohjois- ja Iti-Suomessa asuvat vas-
taajat olivat kuitenkin merkitsevisti muita ha-
luttomampia timéan tiedon vastaanottamiseen.
Lisdksi ammattikorkeakoulututkinnon suorit-
taneet vastaajat eivit osanneet sanoa kantaansa
asiaan merkitsevisti muita useammin (KUVA).

Kyselytutkimuksen vastaajista 74 % ilmoit-
ti olevansa valmiita tekemdin konkreettisia
elintapamuutoksia, jos ilmenisi, etti genomi-
néytteen perusteella heiddn riskinsi sairastua
johonkin tiettyyn sairauteen olisi suurempi
kuin viestossa keskimairin. Tdssd vastauksessa
havaittiin kuitenkin sukupuolten vilisid eroja.
Miehet eivit osanneet sanoa kantaansa tai oli-
vat haluttomia elintapamuutoksiin merkitsevis-
ti useammin kuin naiset. My6s ne vastaajat, jot-
ka eivit olleet koskaan osallistuneet lddketutki-
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Kysymykset: Vastaus

1. Oletko antanut ndytteesi biopankkiin?

2. Oletko valmis antamaan ndytteesi biopankkiin?

3. Olisitko valmis osallistumaan kliiniseen lddketutkimukseen, jossa on mahdollisuus saada uudenlaista hoitoa?

4, Jos perimastasi paljastuisi sairauden mahdollisesti aiheuttava geeni, haluaisitko tietaa siita?

5. Olisitko valmis tekemaan konkreettisia elintapamuutoksia, jos geenitutkimuksen perusteella riskisi sairastua olisi suurempi kuin vaestdssa
keskimaarin?

6. Mitd mieltd olet perimaan liittyvan tiedon kaytosta tutkimuksissa?

KUVA. Vastausten jakautuminen ikdryhman, koulutustason, asuinpaikan, ladketutkimuksiin osallistumisen ja
sukupuolen mukaan. X-akselilla on esitetty vastaus ja y-akselilla vastanneiden absoluuttinen méaara. Kunkin vas-
tauksen ylla on ilmoitettu ndin vastanneiden suhteellinen osuus. Tilastollisesti merkitsevat 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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Ydinasiat

» Kansalaiset suhtautuvat myonteisesti ge-
nomitiedon keradamiseen ja kdyttoon tut-
kimustarkoituksissa.

» Suurin osa kansalaisista haluaisi tietaa ter-
veydentilaansa mahdollisesti vaikuttavista
perinnollisista alttiuksista ja olisi valmiita
tekemdan elintapamuutoksia taman tie-
don pohjalta.

» Genomitietoon liittyvaa tiedotusta ja kou-
lutusta tulisi jatkossa tarjota nykyista laa-
jemmin.

muksiin, olivat merkitsevasti muita useammin
haluttomia tekemain elintapamuutoksia omaan
perimdinsi liittyvien tietojen pohjalta (KUVA).
Kysyttiessd perimain liittyvan tiedon kiy-
tosta tutkimuksissa 25-34-vuotiaat valitsivat
vaihtoehdon “En osaa sanoa” merkitsevasti
muita vastaajia harvemmin. Vastaavasti “En
osaa sanoa’ -vaihtoehdon valitsivat vastaaja-
miiriin suhteutettuna merkitsevisti muita
useammin opistoasteen ja ammattikorkeakou-
lututkinnon tutkinnon suorittaneet sekd Poh-
jois-, Itd- ja Linsi-Suomessa asuvat (KUVA).

Pohdinta

Aiemmista tutkimuksista tiedetdin, etti suoma-
laiset suhtautuvat genomitiedon kerddmiseen ja
tutkimuskayttoon varsin mydnteisesti (7-10).
Tadssd tutkimuksessa havaittiin, ettd asuinpaik-
ka vaikutti merkitsevisti vastaajien suhtautu-
miseen — Pohjois- ja Iti-Suomessa oltiin halut-
tomampia antamaan biopankkindytteitd kuin
muualla maassa. Kansalaisten vastauksissa saat-
taa heijastua se, ettd ladketieteellinen tutkimus
ja aktiivinen biopankkitoiminta ovat keskitty-
neet erityisesti maamme eteldosiin.
Suhtautuminen genomitiedon tutkimuskayt-
toon oli vanhemmissa ikdryhmissi myontei-
sempdd kuin nuoremmissa. Tamd tulos on sa-
mansuuntainen kuin suomalaisten biopankkien
muodostaman BBMRIfi-verkoston toimeksi-
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annosta toteutetussa tutkimuksessa tehty ha-
vainto, jonka mukaan nuoremmat ikédluokat
pitavit kirjallisen suostumuksen kysymisti van-
hempia ikiluokkia tirkeampand (11). Vaikka
nuorempien ikdluokkien voisi olettaa saamansa
koulutuksen perusteella ymmairtivin genomi-
tiedon merkityksen sairauksien ehkiisyss,
tunnistamisessa ja hoidossa vanhempia ikaryh-
mid paremmin, juuri nuoremmat suhtautuvat
tamén tiedon kiyttoon kaikkein kriittisimmin.

Vuonna 2016 toteutetussa kyselyssi 44 %
vastaajista ilmoitti halukkuudestaan osallistua
biopankkitoimintaan (11). Téssé, vuonna 2019
toteutetussa tutkimuksessamme vastaava luku
oli 51 %. Osallistumishalukkuuden hienoista
lisidntymistd selittinee ainakin osin se, ettd
biopankit ovat viime vuosina panostaneet kan-
salaisille suunnattuun tiedotukseen ja siten pyr-
kineet aktiivisesti lisdidmain yleistd tietoisuutta
biopankkitoiminnan merkityksisti ja tarpeista.

Aiempien tutkimusten perusteella biopank-
kindytteen antamisen todennikoisyyttd lisdd
erityisesti naytteen antamisen vaivattomuus,
esimerkiksi mahdollisuus niytteen antamiseen
verenluovutuksen tai muun tutkimuksen yh-
teydessd (8,12). Titd havaintoa tukevat myds
suomalaisten biopankkien kokemukset: harva
suomalainen kieltdytyy niytteen antamisesta,
jos sitd haneltd terveyspalveluissa toteutetta-
vien toimenpiteiden yhteydessi erikseen kysy-
tddn (13). On myds havaittu viitteita siitd, ettd
kansalaiset ovat todellisuudessa usein valmiim-
pia antamaan biopankkindytteen asioidessaan
esimerkiksi terveyspalveluissa kuin ennalta ar-
vioivat (14).

Tdmin tutkimuksen perusteella valtaosa
(67 %) kansalaisista haluaisi tietdd terveyden-
tilaansa mahdollisesti vaikuttavista perinnol-
lisistd alttiuksista ja olisi valmiita tekemdin
timédn tiedon perusteella myds konkreettisia
elintapamuutoksia (73 %). Vield on kuitenkin
episelvad, miten tieto geenitestien tuloksista
muuttaa kansalaisten terveyskéyttaytymistd
tai esimerkiksi vaikuttaa heiddn kisityksiinsa
omasta terveydentilastaan (15-19).

Koska perimian liittyvi tieto saattaa kuiten-
kin osaltaan lisitd kansalaisten motivaatiota
elintapamuutoksiin, olisi titd tirkedd myos tu-
kea aktiivisesti tarjoamalla kansalaisille esimer-
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kiksi maksutonta, matalan kynnyksen elintapa-
ohjausta ja -neuvontaa. Elintapojen muuttami-
sen lisaksi perinnollisid sairastumisalttiuksia on
nykyisin mahdollista ehkiistd my6s monilla
muilla toimenpiteilld, kuten lidkehoidolla, te-
hostetulla seurannalla tai jopa leikkauksilla,
kuten BRCAI- ja BRCA2- seki perinnéllisen
ei-polypoottisen paksusuolisyévin eli Lynchin
oireyhtymidn MLHI-, MSH2-, MSH6- tai
PMS2-geenimuunnosten kantajien osalta jo nyt
tehdiin (1,20,21).

Tissd tutkimuksessamme tehty havainto sii-
td, ettd useat vastaajat eivit osanneet sanoa kan-
taansa tutkimuksessa esitettyihin kysymyksiin,
viittaa siihen, ettd tietoa genomitiedosta ja sen
kayttoon liittyvistd mahdollisuuksista ja ongel-
mista tarvitaan lisdd. Tiedon puute on tullut
esille myos aiemmissa tutkimuksissa (10).

Koska vastaajien, jotka ilmoittivat antaneen-
sa biopankkindytteen, prosentuaalinen maara
oli tassa tutkimuksessa melko suuri, on myos
huomioitava, ettd osa vastaajista on saattanut
sekoittaa biopankkindytteen muun tutkimuk-
sen yhteydessd antamaansa verindytteeseen.
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Toisaalta biopankkindytteitd on kahden viime
vuoden aikana kertynyt nopeasti, ja esimer-
kiksi Helsingin biopankki oli syyskuuhun 2019
mennessd kerdnnyt jo yli 107000 suostumusta
ja 76777 suostumukseen perustuvaa niytettd

(22).

Lopuksi

Biopankeissa siilytettivd genomitieto on ter-
veystietoa, jonka avulla sairauksia ehkdistiin,
tunnistetaan ja hoidetaan. Siksi genomitietoon
nojaavien palvelujen tarjoaminen osana julkis-
ta terveydenhuoltoa on merkittivd yhdenver-
taisuuskysymys. Onkin tirkedd, etti avointa
yhteiskunnallista keskustelua genomitietoon
liittyvistd eettisistd ja kidytinnon kysymyksistd
jatketaan ja ettd aiheeseen liittyvai tiedotusta ja
koulutusta tarjotaan niin kansalaisille kuin ter-
veysalan ammattilaisillekin. |

* %k

Kyselytutkimuksen toteuttamista on tukenut Sosiaali- ja
terveysjarjestdjen avustuskeskus STEA.
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