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Puheenvuoro

Biopankkitutkimuksen haasteet tutkijoille

Asiasanat: Biopankki, tietoon perustuva suostu-
mus, tutkija, eettisyys

Suomessa toimii 11 biopankkia, jotka jaetaan val-
takunnallisiin ja alueellisiin biopankkeihin. Na-
mi biopankit ovat sairaanhoitopiirien, yliopisto-
jen seka Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen
(THL), Veripalvelun sekd Terveystalon yhteydes-
sd. Valtakunnalliset biopankit kerddvit naytteen-
sd koko Suomesta. Alueelliset biopankit kerdavat
ndytteensa sairaanhoitopiirien alueelta. Biopankit
ovat kehittyneet nopeasti. Ne ovat yhdenmukais-
taneet ja kehittdneet vdestdaineistojen niyte- ja
tietohallintaa. Biopankkitutkimuksen tavoitteena
on terveyden ylldpitiminen, sairauksien hoito se-
kd ennaltaehkiisy. Biopankkitutkimus lisidntyy
geenildiketieteen ja digitalisoitumisen myo6ta. Sa-
maan aikaan timin nopean kehittymisen myotd
kasvaa tarve eri toimijoiden saumattomalle yh-
teistyolle. Lisdksi tutkijoiden osaamisen kehitty-
minen erityisesti lupaprosessissa on tirked. Kui-
tenkin kdytinnon kokemukset ovat osoittaneet
tutkijoiden ja tutkimusryhmien haasteet biopank-
kitutkimus-prosesseissa.

SUOMI — BIOPANKKITUTKIMUKSEN MAHDOLLISTAJA
Suomessa on hyvit edellytykset biopankkitutki-
mukselle. Thmiset ovat hyvin tutkimusmyontei-
sid (1). Suomessa genomitutkimuksen mahdolli-
suudet ovat lisidntyneet erityisesti kustannusten
pienenemisen vuoksi. Tédstd hyvind esimerkkini
on genomisekvennointi, jonka kustannukset ovat
huomattavasti laskeneet. Harvinaissairauksien
osalta nihddin geneettisen tiedon kayttoon suu-
ria odotuksia perinnollisten sairauksien ja alttiuk-
sien kohdalla. Tehostuneen diagnostiikan, sai-
rauksien ennaltaehkiisyn ja tdsmihoitojen kehit-
tymisen takia, sairausriskejd voidaan ennakoida
ja tehdd varhaisdiagnostiikkaa. Tamin vuoksi
genomitutkimukselta odotetaan paljon. (2.)
Tutkijoille voi olla haasteellista laajojen tut-

kimusaineistojen kokoaminen, koska se vaatii
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esimerkiksi yhtd tai useampaa tietojen kdytto-
lupaa usealta viranomaiselta. (Esim. Biopankki.
Findata, Fimea) (3). Sairaanhoitopiirit ovat teh-
neet merkittdvid investointeja biopankkeihin, tie-
toaltaisiin, sosiaali- ja terveystietojen toissijaista
kdyttod koskevan toisiolain jalkauttamiseen se-
kd kansallisiin osaamiskeskuksiin. Nama inves-
toinnit ovat tutkimustyon mahdollistajia, joiden
avulla mahdollistuu laadukas tutkimustoiminta.
(4.) Tdnd pdivdnd genomitietoon liittyvd tutki-
mus tapahtuu pdidasiassa biopankkien niyttei-
ti hyodyntden. Suomeen tullaan perustamaan
Genomikeskus, genomitiedon kasittelyn asian-
tuntijaviranomainen. Genomikeskuksen tehtavi-
nd on vastata kansallisen genomitietokannan
luomisesta ja kehittimisestd. Lisiksi se mahdol-
listaa tietokannan tehokaan hyddyntimisen po-
tilaiden hoidossa, tutkimuksessa ja tuotekehi-
tyksessd Tdmd my0Os vahvistaa biopankkien toi-
mintaa ja tarkoituksena on biopankkien ja Ge-
nomikeskuksen yhteistyo. (2)

TULEEKO KAIKKIEN EDISTAA BIOPANKKITOIMINTAA
Toteutimme haastattelututkimuksen, jonka tar-
koituksena oli kuvata tutkijoiden kokemuksia
biopankkitutkimuksesta. Tavoitteena oli tuottaa
tietoa eettisistd nikokohdista biobankkitutki-
muksessa. Yliopistosairaalassa normaalihoidon
arjessa biopankkitutkimukseen liittyvit prosessit
ovat haasteellisia. Tiedotus biopankkien toimin-
tatavoista ei ole saavuttanut tutkijoita toivotulla
tavalla. (5.)

Kansallisesti on tunnustettu, ettd biopankki-
toiminta tulisi olla kaikkien velvollisuus ja luon-
nollinen osa potilaan hoitoa. Tiedetddn my®os,
ettd biopankkitoimintaan liittyvdn koulutuksen
lisiaminen koko sairaalan henkilokunnalle lisdisi
biopankin tunnettavuutta seka yhteistyotd. Kou-
lutuksen lisdksi uusia toimintamalleja ja yhteis-
tyotd akateemisen- ja yritysmaailman kesken
tulisi kehittda (6). Talld hetkelld tutkijoiden mie-
lestd sairaanhoitopiirien sekd biopankkien yh-



tendiset ohjeet eivdt ole saavuttaneet tutkijoita
odotetusti. Lisdksi on tirkedd lisitd avointa kes-
kustelua eri toimijoiden vililld (5).

Suomi on pieni maa ja olisi tirkedd saada
biopankkien toimintaprosessit yhtenevaisimmik-
si. Tutkijat nostivat esiin biopankkitutkimuksen
lupaprosessin erilaiset kirjavat kdytinnot eri bio-
pankeissa. Aikataulut lupaprosesseineen, lupa-
ehtoineen sekd palveluiden hinnoittelu askarrut-
taa tutkijoita. Biopankeilta toivotaan yhtendisid
ja selkeitd palveluita tutkijoille. Tutkijan huolet
kohdistuvat arvokkaiden biopankkindytteiden
riittivyyteen, niytteiden perusteltuun kulutuk-
seen sekd tasapuoliseen kdyttoon. Yksittdinen
tutkija miettii, riittdako ndyteitd juuri hdnen tut-
kimukseensa.

Tutkijat kokevat biopankin antaman niyte-
esiselvityksen merkityksellisend, jotta laadukkai-
den “tismindytteiden” hyoty toteutuu. Niyt-
teistd saatu etukiteistieto auttaisi tutkimuksen
suunnitteluvaiheessa ja vihentiisi turhaa tyota
kiireisen arjen keskelld. Tieto ndytteiden saata-
vuudesta auttaisi merkittdvasti tutkimuksen
suunnitellussa ja vihentiisi tutkijan turhaa tyota.

Laajojen tutkimusaineistojen kokoaminen on
erittiin haasteellista, koska se vaatii esimerkiksi
biopankin tietolupaa, yhtd tai useampaa tieto-
jen kayttolupaa. Tilld tarkoitetaan esimerkiksi
Fimean kudoslupaa, eettisen toimikunnan lau-
suntoa ja tutkimuspaikan omaa tutkimuslupaa
sekd Sosiaali- ja terveystietolupaviraston Finda-
tan lupaa. Eri viranomaisten paditokset voivat
erota samasta tutkimuksesta ja eivit valttamatta
ole yhteneviisid. Laki sosiaali- ja terveystietojen
toissijaisesta kdytostd 552/2019 (7) luo mahdol-
lisuudet eri rekisterien yhdistimiseen biopankki-
tutkimuksissa. Tutkijat epdilevit rekisteritietojen
kaupallisuuden lisidntyvan. Niytteiden mahdol-
linen vaarinkdytto, turvallisuusuhkat nykyteknii-
kan maailmassa seka rahoituksen puute huolet-
taa my0s tutkijoita. Tutkijat kysyvit erdin tutki-
jan sanoin ”onko tutkija vain tutkimusmaailman
kidrpanen”.

Tutkijat toivoivat biopankkitiedon kansalli-
sen edun hallintaa, joka tulee ottaa huomioon
ndytteitd luovutettaessa. He haluavat tehdid hy-
vad akateemista tutkimusta, jonka kautta kehite-
tadn diagnostiikkaa ja hyvda hoitoa. Biopankin
ndytehallinnan ansiosta naytteisiin liittyvat riskit
pienentivit kuten esimerkiksi ndytteiden sekaan-
tuminen seka niytteiden hiviiminen. Tutkijoilla

on huoli myos omien naytteiden kayttdoikeudes-
ta niiden biopankkiin siirtdmisen jilkeen.

TUTKIJAN NAKOKULMASTA

Tdaman pdivin tutkimustoiminta vaatii hyvai
talouden hallintaa. Kustannukset ovat korkeita
tutkijoiden mielesti myos biopankkitutkimukses-
sa. Kustannusten suunnittelun tueksi toivotaan
selkeimpia rahoitusmallia eritasoisten tutkimus-
ten osalle sekd palvelumaksujen julkisuutta. Kan-
sainvilinen biopankkiyhteistyo koetaan haasteel-
lisena Suomen maantieteellisen sijainnin vuoksi.
Tutkijoiden toiveena on kansallisten ja kansain-
vilisten asioiden yhtendistiminen, jonka myotad
avautuisi uusia hienoja tutkimusyhteistyoprojek-
teja.

Tutkijat tahdentdvit, ettd biopankkitutkimus
edellyttdd aina tutkittavan vapaaehtoista tietoon
perustuvaa suostumusta. He nikevit tirkedksi
varmistaa, ettd tutkittavat ymmartivit mihin he
osallistuvat. Biopankkisuostumuksen vapaaeh-
toisuus seka tutkittavan tieto siiti, mihin heidin
ndytteitian kaytetidn, koettiin merkittavaksi.
Tarkednd pidettiin myos tutkimuksen ja hoidon
ero selvittdmistd. Tutkijat ottivat esille potilai-
den altruistisen ajattelutavan. Potilaat haluavat
antaa ndytteitddn tutkimukseen hyodyttiakseen
diagnostiikkaa ja hoitoa. Tutkijan nikokulmasta
taas tutkimuksen hyotyjen potilaalle tulee olla
suurempia kuin haitat. Potilaan diagnostinen
hoito menee aina tutkimuksen edelle.

BIOPANKKIEN YHTEISKUNNALLINEN MERKITYS

Biopankkitoiminta on yhteiskunnallisesti merkit-
tavad. Tutkijat ndkevat biopankin tietovarantona,
joka mahdollistaa sinne kertyvin tiedon kiyton
erilaisten sairauksien synnysta, tautimekanismien
ymmairtimisestd sekd genomitiedon yhdistimises-
td erilaisiin ndytetyyppeihin. Heididn toiveenaan
olisi tehdd biomarkkeritutkimusta eri aikapisteis-
sd otetuista naytteistd sekd erilaisissa kliinisissa
tilanteissa olevista tutkittavista. Prospektiivinen
kliininen materiaali on tutkijoiden mielestd ar-
vokkainta. He toivat esiin niytteiden laadun tir-
keyden. Heiddn kokemustensa perusteella ndyt-
teet eivit ole tasalaatuisia. Tutkijat toivovat, ettei
tutkimusta tarvitsisi aloittaa nollapisteestd vaan
voisi kdyttda jo tutkittua tietoa apuna.
Biopankkitutkimuksen merkitys tulevaisuu-
dessa koetaan entistd tdrkeampanid kehitettdessa
yksilollistettyd lddketiedettd. Tamin avulla sai-
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rauksia pyritddn estimain, l6ytimdin ja hoita-
maan tavoilla, jotka voidaan raitaloidd henkils-
kohtaisesti jokaiselle potilaalle. Tutkijat nikevat
Suomen kehittyneeni teollisuusmaana, jossa kan-
sallinen keridys kansallisena tyonid tuottaa kan-
sallisen hyodyn.

Tutkijat tuovat esille, ettd biopankissa tulisi
tyoskennelld henkilitd, jotka ymmartavit ”po-
tilaan hoitopolun” sairaalassa. Tima saattaisi
mahdollistaa paremmin biopankkitoiminnan jal-
kauttamisen osaksi sairaalan jokapdiviistd toi-
mintaa. He nostivat my6s esiin, ettd biopankki
on abstraktio, joka ei kuulu kenellekdin. Heidin
mielestddn biopankkitoiminta ei ole integroitu-
nut sairaalan toimintaan. Se nihdiin erillisend
asiana, jota jotkut tekevit, muodikkaana sanana.

POTILAS BIOPANKKITUTKIMUKSEN KESKIOSSA
Suomen Biopankeilla ei ole vield yhtendistd rekis-
terid. Jos potilas haluaa tiedustella missd tutki-
muksessa hidnen niytteitddn ja tietojaan on kay-
tetty tai tehda biopankkikiellon, nimi toiminnot
eivit onnistu yhdestd paikaista. Biopankeissa
yhteisen luovuttajarekisterin puuttuminen on tie-
dostettu. Suomen Biopankkien Osuuskunta (FIN-
BB) kehittdd parhaillaan asiaa. (8.)

Geenitietoa karttuu monien eri kanavien
kautta yhd suuremmasta joukosta suomalaisia.
Milloin voimme pitdd geneettistd 16ydosta mer-
kittdvdna potilaan, hinen perheenjdsentensi tai
terveen kansalaisen kannalta? Onko terveyden-
huollon velvollisuus tulkita nditi moninaisia loy-
doksid kansalaisille tai potilaille? Voidaan kysya,
kenen velvollisuus ohjaaminen on. Nykymaail-
massa nopeasti kehittyva genetiikka tuo periyty-
vistd sairauksista ja alttiuksista kaiken aikaa
uutta tietoa. Nyt on jo sanottu, ettd muutaman
vuoden takaiset laajat geenitutkimukset voivat
tinddn olla jo vanhentuneita. Olisiko aiheellista
kdydi lapi ”vanha” genominen tieto ja pitiisiko
muuttuneet tulkinnat tiedottaa tutkituille? Kehit-
tyvit teknologian tietotekniset menetelmit anta-
vat nykydidn mahdollisuuden genomidatan sain-
nolliseen uudelleenarviointiin. Kenen tehtdvd on
tiastd huolehtiminen? Onko eettisesti oikein, jos
potilaan tehtdviksi jaia kyselli mahdolliset uu-
det tulkinnat tulostensa suhteen? Vai voidaanko
ajatella, ettd terveydenhuollon, biopankin, tutki-
musryhmin tai tulevan genomikeskuksen tulisi
aktiivisesti kertoa ndistd muutoksista? Nyt tihin
ja monenlaisiin muihin genomitiedon kiytt6on
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liittyviin kysymyksiin tuleva genomilaki tuo toi-
vottavasti ohjeistuksen tutkimuskentille. (9,10.)
Genomitiedon kayttoon on kehitettivd parempia
eettisesti kestdvid toimintatapoja ja varmistetta-
va, ettd kaikki osapuolet hyotyvit siitd (2).
Biopankkitutkimus on timin ajan tutkimus-
ta ja genomitietoon liittyvit tutkimukset ovat
lisddntymissd. Geneettinen tieto tulevaisuuden
hoitotyossd tarvitsee uudenlaista osaamista, tie-
donlukutaitoa, ohjausosaamista seka tiedollista
ja taidollista osaamista. Tarvitaan laaja-alaista
ymmartimistd geeni- ja genomitiedosta sekd nii-
den mahdollisista vaikutuksista ihmisen tervey-
teen ja toimintakykyyn. (11.) Tulevaisuuden tutki-
musympdristd muuttuu ja globalisoituu, viesto
liikkkuu ja Suomi kansainvilistyy enemmain. Ge-
neettiset tutkimukset laajentuvat, kuten esimer-
kiksi molekyyligeneettiset tutkimukset ovat mah-
dollisia yhd useimmissa sairauksissa. Genomi-
tieto yksilollistetyssd lidketieteessd kehittyy.
(12,13.) Voidaan todeta, etti Suomi on erinomai-
nen ympdristo edistdad yksilollistd terveyttd, tut-
kimusta ja hoitoa. Meidin etunamme on korkea-
tasoinen akateeminen tutkimuskenttd. Tamin
pdivan tutkimus on huomispiivin hoitoa. (14.)
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