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Tassa pro gradu-tutkielmassa analysoidaan ihmisten motiiveja ostaa suoraan kuluttajille suunnattuja geenitesteja ja
tarkastellaan heidan tapojaan hyddyntaa saamiaan tuloksia. Perinndllisyystiede on kehittynyt huimasti viime vuosina. Erilaisia
suoraan kuluttajille tarjottavia geenitesteja voi tilata internetista ilman [aakarin Iahetetta tai hyvaksyntaa. Tassa tutkielmassa
on keskitytty suoraan kuluttajille tarjottaviin sairastumisriskeja arvioiviin geenitesteihin.

Kuluttajille tarjottavien testien hyoddyt ja luotettavuus ovat herattaneet paljon vaittelya. Testien arvostelijoiden mielesta testit
voivat lisata aiheettomasti huolta, kuluttajien yksityisyyden suoja on vaarassa ja geenitestin tulokset voivat johtaa kuluttajia
harhaan. Testien puolustajien mukaan geneettisen sairastumisalttiuden toteaminen voi kannustaa terveellisempiin
elamantapoihin ja sairauksien ennaltaehkaisyyn.

Aineistona tassa tutkielmassa on 12 suomenkielista internetin foorumeilla geenitesteista kaytya keskustelua ja 16
blogimerkintaa, joissa aiheena on suoraan kuluttajille tarjottavat geenitestit.

Tutkielman tutkimuskysymys on: Miten nettikeskusteluissa ja blogeissa kuvataan motivaatioita kuluttajille tarjottavien
geenitestien hankkimiselle ja minkalaisia merkityksia testien tilaajat antavat niiden tuloksille? Minkalaisia tyyppitarinoita
kuluttajille suunnattujen geenitestien kaytdsta muodostuu esitettyjen motivaatioiden ja testituloksille annettujen merkitysten
kautta? Teoreettisena lahtokohtana tutkielmassa on foucault’laisesta perinteestd ammentavat kehon hallinnan, biovallan ja
somaattisen yksilollisyyden kasitteet.

Kvalitatiivisen sisalldnanalyysin metodologian avulla luokittelin puheenvuoroja ja loin ryhmia keskustelijoiden motivaatioista ja
tavoista tulkita tuloksia. Geenitestien kayttajista ei voida puhua yhtena ryhmana, vaan geenitestien darelle paadytaan hyvin
erilaisista syista. Luokittelujen pohjalta loin tyyppitarinoita geenitesteista aineistossa nousseiden elementtien pohjalta ja
analysoin niita teoreettista viitekehysta vasten. Jaottelin aineistoni aluksi karkeasti kahteen laajempaan ryhmaan: uteliaisiin
kuluttajiin ja sairauden kohdanneisiin. Naiden alle kuvailin yhteensa viisi erilaista tyyppitarinaa.

Uteliaat kuluttajat ja urheilijat: Geenitesti tehdaan, koska sairastumisalttiuksien selvittdminen kiinnostaa, mutta myos koska
geenitestit herattavat uteliaisuutta ja uudessa teknologian kehityksessa halutaan olla mukana. Tuloksista saatavat
terveystiedot eivat herata tarvetta suurille elamanmuutoksille, eivatka testin tulokset tuo hyvin sukutaustaansa tunteville
henkildille useinkaan uutta tietoa. Geneettisen tiedon parissa harrastamista saatetaan jatkaa kuitenkin muilla tavoin.
Uteliaiden kuluttajien alle luokiteltiin myds toisena kayttajaryhmana urheilua aktiivisesti harrastavat ihmiset, jotka ovat
kiinnostuneita terveystiedoistaan ja sen soveltamisesta omien elintapojensa parantamiseen.

Sairauden kohdanneet henkil6t: Taman ryhman alla oli kolmenlaisia tyyppitarinoita: 1) Geenitesteja kaytetaan valineena
omien epaselvien oireiden selvittdmiseen tai sairauden hoitojen suunnitteluun. 2) Geenitestilla halutaan selvittdd oma
sairastumisriski tilanteessa, jossa suvussa kulkee mahdollisesti perinnéllinen sairaus. 3) Jo sairastuneet ja diagnoosin
saaneet henkilot paatyivat geenitestien pariin kilnnostuessaan siita, onko sairauden alkupera perinnéllinen.

Aineiston analyysin kuluessa muotoutuivat kaksi tarkentavaa tutkimuskysymysta: 1) Miten “uteliaiksi kuluttajiksi” nimittamani
geenitestien tilaajat hyddynsivat tuloksiaan ja tarkastelivat niitd suhteessa aikaisempaan tietoonsa? Tarkastelen aineistoa
peilaten sita aikaisempiin tutkimustuloksiin geenitestien kayton viihteellisyydesta. Lisaksi tarkentavana kysymyksena oli: 2)
Kuinka jo sairastuneet henkilot kasittelivat geenitestiensa tuloksia oman sairautensa ymmartamiseksi? Tarkastelen aineistoa
somaattisen yksilon, biologisen keskeytyksen, diagnostisen epavarmuuden, potilaaksi tulemisen odottamisen,
maallikkoasiantuntijan ja biososiaalisten suhteiden kasitteiden kautta.

Tutkielmani vahvistaa kasitysta siita, ettéd geenitesteja tehdaan monista eri syista ja niiden tuloksiin suhtaudutaan hyvin
moninaisilla tavoilla. Vahemman tutkittu ilmid, joka nousi tutkielmassani esille, on kuluttajille suunnattujen geenitestien kaytté
jo sairastuneiden valineena diagnoosien tai hoitomuotojen etsimisessa.
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1. Johdanto

"Haluamme ennaltaehkaistd kansansairauksia ja edistda Sinun terveyttasi
varhaisen riskien tunnistamisen keinoin. Tuomme genetiikan tieteellisten
tutkimusten 16ydokset ymmarrettavasti henkilokohtaisten terveysvalintojesi
paatoksenteon tueksi. Health is in Our DNA.” (Negen verkkosivut.) Nain lupailee
suomalainen geenitesteja tarjoava yritys nettisivuillaan. Geenitesteistd annetut

lupaukset ja niiden luotettavuus puhuttavat paljon mediassa ja tiedemaailmassa.

Kuluttajille suunnatut geenitestit ovat kirvoittaneet vaittelya. Testien
arvostelijoiden mielesta testit eivat ole tieteellisesti perusteltuja, ne johtavat
kuluttajia harhaan, ja niita tulisi sdddella tiukemmin. Testien puolustajien mukaan
geneettisen sairastumisalttiuden toteaminen voi kannustaa terveellisempiin
eldamédntapoihin ja testien avulla geenitutkimusten saavutukset saadaan kansan

ulottuville. (Saukko 2013, 53.)

Geenitestit eivdt ole enda vain tyokaluja ladkareille, vaan yha edullisemmista
kuluttajille suunnatuista testeista on tullut kuin viihdettd, jossa tarjotaan
asiakkaille mahdollisuutta hakea tietoa esimerkiksi omista esi-isistd ja omaan
urheilusuoritukseen vaikuttavista tekijoista (Brown 2017a). Suoraan kuluttajille
tarjottavia geenitesteja (direct-to-consumer genetic tests) on ollut saatavilla 2000-
luvun alkuvuosista ldhtien, ja niita voi tilata internetista ilman ladkarin lahetetta

tai hyvaksyntaa testin ottamiseen (Covolo ym. 2015).

Tassa tutkielmassa analysoin ihmisten motiiveja ottaa suoraan kuluttajille
suunnattu geenitesti ja tarkastelen kuinka he hyddyntavat saamiaan tuloksia.
Aineistona tassa tutkielmassa on internetin foorumeilla geenitesteista kdytyja

keskusteluita ja aiheesta kirjoitettuja blogeja.

Perinnoéllisyystiede eli genetiikka on kehittynyt huimasti viime vuosina. Tutkijat
ovat loytaneet sairauksille altistavia geeneja, jotka vaikuttavat terveyteen yhdessa

muiden geenien ja ympariston kanssa. Monimutkaisten sairauksien kohdalla



geneettinen testaus tarjoaa tavan arvioida yksilon sairastumisriski yhdessa
ymparistotekijoiden kanssa. "Korkean riskin” henkil6lle voidaan
ihannetapauksessa antaa suosituksia riskin vahentamiseksi tai tarjota paasy
seulontoihin, joissa voidaan havaita merkit sairauden puhkeamisesta
mahdollisimman varhain. (Grech & Grossman 2015, 1-2.) Tassa tutkielmassani
keskityn juuri naihin suoraan kuluttajille tarjottuihin, sairastumisriskeja arvioiviin

geenitesteihin.

Nykyisen geeniteknologian aikana useat tahot lupaavat, ettd laajamittaiset
geenitutkimukset merkitsevat parempia hoitomuotoja, ennusteita ja useiden
sairauksien ennaltaehkaisya (van El & Cornel 2011, 377). Geenitestit kietoutuvat
laajempaan yksildllistetyn terveydenhoidon eli personoidun ladketieteen
suuntaukseen, jossa ladketieteelliset toimenpiteet on tarkoitus suunnitella
yksilollisista l1ahtokohdista perustuen henkildn elintapoihin, geeniperimaan ja
henkilokohtaiseen ladkevasteeseen (Sitra - Genomitiedon lyhyt sanasto 2013).
Puhutaan my6s tdsmaladketieteestd, jossa genomista saatavaa tietoa
hyddynnetdan sairauksien todentamisessa, ehkadisyssa ja hoidossa (STM tiedote
2018). Tahdn mennessa monet lupaukset genetiikan kehityksen myo6ta tulevista
hyddyista terveydenhoidossa eivat ole kuitenkaan tdyttyneet ja ne ovat

mahdollisesti alun alkaenkin olleet liian optimistisia (van El & Cornel 2011, 377).

Korkeita odotuksia geenitestien terveyshyddyista ruokkii geenitestien
mainostajien kdyttdma retoriikka. Osa yrityksistd markkinoi tuotteitaan
ladketieteellisina ja osa hyvinvointituotteina. Testien yhteydessa tuodaan vain
harvoin esille geneettisten alttiuksien monimutkaista yhteyttda ympariston
vaikutuksiin tai nykyisen tiedon rajallisuutta. Geenineuvonnan markkinoijat
kayttavat voimaantumisen retoriikkaa, he korostavat yrityksen asiantuntijuutta ja

yksilon oikeutta padstd oman geneettisen tietonsa darelle. (Saukko 2013, 55-56.)

Myd6s Suomessa kuluttajille suunnatut geenitestit ovat herattaneet kiinnostusta:
noin 13 000 suomalaista on ldhettdnyt geeninsa testattavaksi ulkomaille (Rissanen

2017). Markkinoille on my6s tullut suomalaisia toimijoita, kuten geenitestausta



tarjoava Negen ja geenineuvontaa tarjoava DiagFactor (Negenin ja DiagFactorin

verkkosivut).

Kuluttajille suunnattujen geenitestien markkinoiden arvo oli arviolta 70 miljoonaa
dollaria vuonna 2015, mutta sen ennustetaan kasvavan 340 miljoonaan vuoteen
2022 mennessa (Brown 2017a). Yhdysvaltalaiset yritykset usein edellyttavat, etta
asiakas antaa geeninsa tutkimuskayttdon ja timan johdosta neljalla suurimmalla
geenitestien tarjoajalla on helmikuussa 2017 tehdyn arvion mukaan 5-6 miljoonan
asiakkaan dna-tiedot (Rissanen 2017). Sukulaisuussuhteita tarkastelevat
geenitestit ovat hallitsevia geenitestimarkkinoilla. Terveyden edistamiseksi otetut
geenitestit ovat viahdisesta vaikuttavuudestaan huolimatta kuitenkin sailyttaneet
asemansa (Turrini & Prainsack 2016, 4-5). Geenitestien markkinoilla tapahtuu
runsaasti muutoksia. Monet yritykset ovat pienia. Geenitestauspalvelujen kentalla
on jatkuvaa muutosta yrityksissg, ja alan asiantuntijat ovat esittdneet huolensa

testien laadusta. (Saukko 2013, 54; Covolo ym. 2015, 12.)

Geenitesteihin liittyy huoli testien psykologisista vaikutuksista testattaviin seka
kayttadjien yksityisyyden vaarantumisesta geenitiedon siirtyessa yrityksille.
Geenitestien on myo0s pelatty rasittavan julkista terveydenhuoltoa, jos turhat
seulonnat ja diagnoosit yleistyvat kuluttajien aktiivisuuden myo6ta. Jotkut ovat jopa
huolissaan, etta geenitestien myo6ta terveydenhuollolle asetetut yksilolliset ja
kuluttajalahtoiset vaatimukset saattavat nousta aivan uudelle tasolle. (Turrini &

Prainsack 2016, 4.)

Geenitesteihin liittyy huoli kuluttajien harhaanjohtamisesta ja tarpeettoman
huolen lisadmisestad. Vaarana on myos perusteeton huolen poistaminen, joka liittyy
geneettiseen sairastumisalttiuteen. (Turrini & Prainsack 2016, 4). Harva
geenitestejd tarjoava yritys tarjoaa geeneihin liittyvda neuvontaa tai
ladkarinkdyntia. Tutkimusten mukaan geenitestien tulosten ymmartamisessa
ymmarrys kasvoi jos tulokset sai terveydenhuollon ammattilaisen kautta. Useassa
tutkimuksessa kuitenkin kuluttajat eivat ottaneet testien tuloksia taysin

ennustavina vastaan vaan ymmarsivat niiden kertovan keskimdaraisista



sairastumisriskista. (Covolo ym. 2015, 6-8.) Geenitestit eivat myoskaan
tutkimusten mukaan lisaa fatalistisia ajatuksia geenien johdattamasta kohtalosta,
vaan usein varsinkin hyvin koulutetut geenitestien ensikayttajat ovat tietoisia

testien rajoituksista (Saukko 2013, 56-57).

Geenitestien hyotyna taas on nahty niiden mahdollisuus kannustaa yksil6ita
muutoksiin kdyttaytymisessadn. Kuitenkin viimeaikaisissa tutkimuksissa
geneettistd sairastumisalttiutta tarkastelevien geenitestien psykologiset
vaikutukset ja terveyskayttaytymiseen liittyvat vaikutukset ovat toistuvasti olleet

pienia tai niitd ei ole havaittu lainkaan (Saukko 2013, 56).

Laaketieteen kehitystd on sosiologiassa perinteisesti tarkasteltu Michel Foucault'n
biovallan ja biopolitiikan kasitteiden avulla. Talloin ndkokulma keskittyy ilmioihin
liittyviin vallan ja hallinnan muotoihin (Brown 2000). Rabinow’n ja Rosen (2006)
teksteissa geenitestien odotetaan luovan somaattisia yksiloita, jotka tiedostavat
geneettisen riskinsa ja toimivat sen mukaisesti terveytensa edistamiseksi. Nama
yksilot luovat mahdollisesti uudenlaisia biososiaalisia ryhmia muiden
sairastumisriskissa eldvien kanssa. Uudemmassa sosiologisessa kirjallisuudessa on
tarkasteltu geenitestien ottajien tarinoita, moninaisia tapoja yhdistaa tulosten tieto
aikaisempiin tietoihin ja analysoitu terveiden kayttdjien suhdetta potilasrooliin
(Ruckenstein 2017, Turrini & Prainsack 2016, Timmermans & Buchbinder 2010,
Harris ym. 2014). Naitd ndkokulmia kaytdn my6s omassa analyysissani ja avaan

kasitteitd myohemmin teorialuvuissa.

Tutkimuskohteeni on suomenkielinen kuluttajille suunnattujen geenitestien
kayttajien ja niista kiinnostuneiden kdyma nettikeskustelu ja heiddn
kirjoittamansa blogit. Netissa kaytava keskustelu aiheen ymparilla on tarkea
tutkimuskohde, koska internet on paikka, jossa kuluttajille suunnatut
geenitestiyritykset mainostavat ja tarjoavat palveluitaan ja kdyttdjat analysoivat
tuloksiaan ja etsivat vertaistukea. Koska tutkimus kayttdjista on viela puutteellista
ja geenitestien laajentuminen ja markkinointi suurelle yleisélle viela kehittymassa

(Covolo ym. 2015, 12), tarvitaan tietoa siitd, millaisilla perusteilla ihmiset ottavat



testejd, miten geneettistd tietoa otetaan vastaan ja hyddynnetdan, ja miten ihmiset
erilaisissa yhteyksissa jakavat tuloksiaan keskendan. Suomessa on kartoitettu
ihmisten kiinnostusta geenitesteja kohtaan (Haukkala ym. 2018), mutta itse

kuluttajille suunnatun geenitestin ottajia on tutkittu vahan.

Tutkielma lahti liikkeelle halusta kartoittaa, minkalaista keskustelua geenitestien
ymparilla kdydaan suomenkielisilla nettifoorumeilla ja kdyttdjien tekemissa
blogeissa. Keskitin huomion erityisesti geenitesteistad kiinnostuneiden
lahtokohtiin, motivaatioon testin ottamiseen ja merkityksiin, joita he antavat
saamilleen tuloksille. Tutkimuksessani lahestyin aihetta ensin kvalitatiivisen
sisdllénanalyysin metodologian avulla: luokittelin puheenvuoroja ja loin ryhmia
keskustelijoiden motivaatioista ja tavoista tulkita tuloksia. Luokittelujen pohjalta
loin tyyppitarinoita geenitesteista kirjottaneiden nettitekstien pohjalta ja

analysoin niita teoreettista viitekehysta vasten.

Ylakysymykseni tissa tutkielmassa on: Miten nettikeskusteluissa ja blogeissa
kuvataan motivaatioita kuluttajille tarjottavien geenitestien hankkimiselle ja
minkalaisia merkityksia testien tilaajat antavat niiden tuloksille? Minkalaisia
tyyppitarinoita kuluttajille suunnattujen geenitestien kaytostd muodostuu

esitettyjen motivaatioiden ja testituloksille annettujen merkitysten kautta?

Teoreettisena lahtokohtana tutkielmassa on foucault’laisesta perinteesta
ammentavat kehon hallinnan, biovallan ja somaattisen yksilollisyyden kasitteet.

Analyysin kuluessa muotoutuivat tarkentavat tutkimuskysymykset.

Ensimmadinen tarkentava tutkimuskysymykseni on, miten “uteliaiksi kuluttajiksi”
nimittdmani geenitestien tilaajat hyddynsivat tuloksiaan ja tarkastelivat niita
suhteessa aikaisempaan tietoonsa? Tarkastelen aineistoa peilaten sita

aikaisempiin tutkimustuloksiin geenitestien kayton viihteellisyydesta.

Toinen tarkentava kysymys on, kuinka jo sairastuneet henkil6t kasittelivat
geenitestiensa tuloksia oman sairautensa ymmartamiseksi. Tarkastelen aineistoa

somaattisen yksilon, biologisen keskeytyksen, diagnostisen epavarmuuden,



potilaaksi tulemisen odottamisen, maallikkoasiantuntijan ja biososiaalisten

suhteiden kasitteiden kautta.

Tutkielmani lahtee liikkeelle geenitestien yhteiskunnallisen kontekstin
kartoittamisesta ja etenee teoreettisen viitekehyksen kautta aineiston ja
menetelmdn kuvaukseen ja lopulta itse analyysiin ja keskusteluun. Luvussa 2
taustoitan tyoni kuvaamalla geenitestien ymparilla kaytavaa yhteiskunnallista
keskustelua niiden hyddyista ja haitoista, lainsddaddnnollisesta valvonnasta ja
tulevaisuuden nakymista. Luvussa 3 esittelen sosiologisia l1ahentymistapoja, joita
on kaytetty geenitestien yhteiskunnallisten vaikutusten analysointiin. Teoriaosuus
keskittyy foucaultlaisesta perinteesta ponnistaviin teorioihin ja uudempiin
laajempiin lahestymistapoihin. Neljannessa luvussa kerron aineistostani ja
kvalitatiivisen sisdllonanalyysin ja tyyppitarinan menetelmists, joita olen kdyttanyt
sen analysoimiseen. Kappaleessa 5 syvennyn analyysiin, kerron kuinka aineistoa
tarkasteltiin ja esittelen tyyppitarinat jotka olen kuvannut geenitestien kaytosta.
Viimeisessa luvussa 6 esitdn johtopaatokseni ja suhteutan aineistoni aikaisempaan

keskusteluun ja tutkimukseen geenitestien ymparilla.
2. Kuluttajille suunnatut geenitestit

2.1 Geenitestien terminologiaa

Solun sisaltdma DNA eli deoksiribonukleiinihappo on elion perinnéllisen
informaation sisaltava ja siirtava aine. DNA-molekyyli sisiltda elion koko periman
eli genomin, erdaanlaiset ohjeet elimiston rakentumiseen ja toimintaan. Geeni on
DNA-jakso, joka ohjaa perinnéllisid ominaisuuksia sisdltamalla tiedon proteiinin
tai RNA-molekyylin valmistamiseksi. Geenitesti taas on laboratoriokoe, jossa
analysoidaan DNA:ta, tunnistetaan geeneja tai geenivirheitd perimasta. (Sitran

Genomitiedon lyhyt sanasto 2013.)

Perintotekijat eli geenit vaikuttavat sairauksien syntyyn. Harvinaisissa

perinnollisissa sairauksissa perintotekijat maaraavat taysin, sairastuuko joku vai



ei. Tavallisten sairauksien osalta tunnistetaan enenevassa maarin niihin altistavia
geenimuutoksia. Talloin sairauden taustalla on yksittdinen geenivirhe ja
sairastavilla henkil6illa on taudin aiheuttava geenimuutos elimistonsa joka solussa.

(Salonen-Kajander 2015.)

Tavallisissa sairauksissa perintotekijoiden osuus sairastumisen syyna vaihtelee ja
ulkoisilla tekijoilld, kuten elintavoilla, on vaikutusta sairauden syntymiseen. Naita
monitekijdisiad sairauksia ovat esimerkiksi sydadn- ja verisuonitaudit seka diabetes.
Osasta sairauksista on viime aikoina tunnistettu sairastumiselle altistavia geeneja.
Joskus esimerkiksi sydpa saattaa olla harvinaista periytyvaa muotoa. (Salonen-
Kajander 2015.) Suomessa tehdaan julkisen terveydenhoidon puolella geenitesteja

esimerkiksi perinnéllisten sy6pien kartoittamiseksi (Rissanen 2017).

Nordgren ja Juengst (2009) erottivat internetissa toimivien yritysten tarjonnasta
kolme erityyppista geenitestauspalvelua: 1) Geenitestit sairastumisriskin
arviointiin ja farmakogeneettiset testit ladkevasteiden analysoimiseen. 2) Testit,
joissa ohjataan asiakasta tekemadn elamantapamuutoksia geenitestin tulosten
perusteella, esimerkiksi ruokavaliota optimoimalla, 3) Geenitestit, joiden
tavoitteena helpottaa asiakasta l6ytamaan esi-isidan, tarkastelemaan sukunsa
taustoja ja omaa yksil6llisyyttdan. (Nordgren & Juengst 2009, 158.) Tassa
tutkimuksessa keskityn internetin teksteihin, joissa kasitelladan padosin

ensimmadisen luokan geenitestejd, joissa arvioidaan sairastumisriskeja.

Kaupallinen geenitestaus voi olla joko testi, jonka terveydenhuollon ammattilainen
tilaa ja jonka tulokset lahetetdan talle ammattilaiselle, tai palvelu, jonka kuluttaja
itse tilaa ja jonka tulokset tulevat suoraan hanelle. Osa yrityksista tarjoaa palveluja,
joihin kuuluu testitulosten tulkinnan neuvontaa ja mahdollisesti elamantapa- ja
ravitsemusohjeita. (Hogart ym. 2012, 163-167.) Tassa tutkielmassa on muutamaa
aineistossa esiintyvaa poikkeusta lukuun ottamatta kyse suoraan kuluttajille

tarjottavista testeistd, jotka kayttaja tilaa itse, ja joissa ei tarjota neuvontaa.



Sairauksiin liittyvien geenitestin maaritelmaa vastaa parhaiten Nina Meincken
kirjassa antama maaritelma: "Geenitesti on testi, jolla pyritadan biokemiallisesti
selvittimaan, onko henkil6lla jokin perinnéllinen sairaus, tai tunnistamaan
sellainen geenimuoto (alleeli), joka saattaa aiheuttaa hinelle myohemmin jonkin
perinnéllisen sairauden, altistaa hanet tdllaiselle tai joka saattaa aiheuttaa
sairastumisen riskin hdnen jalkelaisilleen.” (Meincke 2001, 25.) Tdhdn maaritelma
lukeutuvat siten niin diagnostiset, ennustavat kuin kantajuutta tarkastelevat

geenitestit.

Keskityn tdssa tutkielmassa geenitesteihin, joissa tarkastellaan
sairastumisalttiuksia. Terveyssosiologinen nakdkulma sairastumisalttiuksien
geenitesteihin kiinnosti minua eniten, ja aihe kietoutuu yhteen yksil6llistetyn
ladketieteen kehityksen kanssa. Testit ovat olleet melko pitkdan markkinoilla, mika
mahdollisti suomenkielisen aineiston kokoamisen aiheesta. Juuri
sairastumisalttiuksista kertovat geenitestit ovat herattdaneet sekd mediassa etta
tieteen piirissa runsaasti keskustelua. Esi-isista ja sukulaissuhteista kertoviin
geenitesteihin liittyvan keskustelun analysoimiseen tarvittaisiin kokonaan erilaista
sosiologian alan teoriaa. Nakokulman rajaamiseksi tassa tutkielmassa rajasin
aineistoa koskemaan mahdollisimman pitkalti vain sairastumisalttiuksien
geenitesteja kasittelevia nettikeskusteluita ja blogeja. Usein kuitenkin samassa
geenitestissa voi olla useita erilaisia testityyppeja, mika vaikeutti niista kdytavan
keskustelun selkeda rajaamista. Esittelen tiassa aineistossa yleisimmin kaytettya

geenitestipalvelua kappaleessa 2.4.

Perinnoéllisyysneuvontaa tarjoaa koulutettu ammattilainen, joka voi neuvoa yksiléa
ennen ja jalkeen geenitestin tekemisen. Neuvonnan tarkoituksena on tarkastella
yksion tilannetta ja tarvetta geenitestin tekemiselle, ja tarjota objektiivista tietoa
geenitestin tekemisen tai tekematta jattdmisen paatdsten tueksi.
Geenineuvonnassa selitetddn geenitestin tulokset ja seuraukset kayttdjalle, ja
tarvittaessa perheenjasenille. (Council of Europe: Genetic tests for Health purposes
2012, 3.) Suoraan kuluttajille tarjottavien geenitestien yhteydessa harvoin

tarjotaan neuvontaa vaan kuluttajat usein jatetdan tulosten kanssa yksin.



Kuluttajat saattavat kuitenkin kaivata konsultaatiota testin tulosten
selventdmiseen ja neuvontaa mahdollisiin jatkotutkimuksiin tai hoitoihin
hakeutumiseen. Konsultaation hinta on usein vahintaan kaksi kertaa kalliimpaa
kuin itse edullisen geenitestin tekeminen, mika saattaa kaantaa kuluttajia pois.
Geenitestifirmat vaakuttelevat, ettd asiantuntijoita ei tarvita tulosten
tulkitsemiseen, mutta monet laakarit ja geneettiset neuvojat ovat eri mielta.
[hmiset eivat aina ymmarra mitd geenitestissa on tarkalleen tarkasteltu ja mita
geenitestissa tullut tulos 10ytyneestd mutaatiosta tarkoittaa. Lisaksi kuluttajat
saattavat unohtaa, etta testissa riskilukemissa ei oteta huomioon ymparistollisia

tekijoita tai elamantapaa. (Richards 2018.)

2.2 Geenitestien ymparilla kayty keskustelu Suomessa

Haukkalan tutkimusryhman (2018) tekeman tutkimuksen mukaan suomalaiset
ovat kiinnostuneita perimdstdan ja vuonna 2017 tehdyssa kyselyssa valtaosa
vastaajista halusi tietda alttiudesta hoidettaviin perinnéllisiin sairauksiin ja

2018 tekeman kyselytutkimuksen perusteella suomalaisista vain noin seitsemalle
prosentille on tehty geenitesti, mutta 67 prosenttia uskoo niiden merkityksen
kasvavan tulevaisuuden terveydenhuollossa. Terveysyrityksen tiedotteessa
korostetaan toivoa siitd, ettd tulevaisuudessa genetiikan kehittyessa periytyvat
sairaudet kuten Alzheimer voitaisiin tunnistaa ja hoitaa tdsmaldakkeella jo ennen

sairastumista. (Terveystalon tiedote 6.6.2018.)

Vaikka monet asiantuntijat suhtautuvat suoraan kuluttajille suunnattuihin
geenitesteihin epdilevasti, geenitiedon arvellaan tulevina vuosina muuttavan
terveydenhuoltoa. Helsingin Sanomien artikkelissa kerrottiin, ettd asiakkaiden
ilmaiseman kiinnostuksen vuoksi geenitesteja on otettu Suomessa kayttoon
tyoterveyshuollossa ainakin tyoterveysasema Heltissa. Testin avulla kartoitetaan
henkilon riskeja sairastua kansantauteihin kuten sepelvaltimotautiin ja
diabetekseen. Riskiryhmien etsiminen on testauksessa keskeisintd, ja geenitestien

lisdksi tyontekijoille tehdaan kyselyitd elamédntavoista. Riskiryhmiin kuuluvat
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otetaan tarkempaan seurantaan ja he saavat tarvittaessa henkilokohtaista

valmennusta. (Rissanen 2018a.)

Suomen julkisen terveydenhuollon puolella on meneilldan tutkimus, jolla
kartoitetaan, hyotyvatko tutkimukseen osallistuvat henkilot saamastaan perimaan
ja aineenvaihduntaa liittyvasta tiedosta. Tutkimuksessa tarkastellaan, miten
tutkittavat kdsittavat saamansa yksilollisen tiedon ja miten saatu tieto vaikuttaa
heiddn elintapoihinsa ja terveyskayttaytymiseensa. Tutkimukseen osallistujat
saavat aiempiin tieteellisiin tutkimuksiin perustuvan kokonaisriskiarvion sairastua
sepelvaltimotautiin, tyypin 2 diabetekseen tai laskimoveritulppaan seuraavan
kymmenen vuoden aikana. Osallistujat saavat asiasta raportin ja sen liitteena
henkilokohtaiset ohjeet, miten voivat elintavoillaan vaikuttaa sairastumisriskiinsa.

(THL P5.fi verkkosivut.)

2.3 Lainsdaadanto

Suomi pyrkii genomitutkimuksen kiarkimaaksi. Vuonna 2018 eduskunta saa
kasiteltavakseen genomilain, jolla on tarkoitus saddelld, kuinka perimaan liittyvia
tietoja kasitellddn ja sdilytetddn. Suomeen ollaan perustamassa genomikeskusta,
jonka tehtdvana on luoda maahan genomitietokanta. Suomessa on ollut vuodesta
2013 voimassa biopankkilaki, ja Suomessa on tilla hetkelld kolme valtakunnallista
ja kuusi alueellista biopankkia, joihin on keratty ndytteita suostumuksen antaneilta
suomalaisilta ja vanhoja tutkimuskayttéon kerattyja kudosnaytteitd. Biopankki on
kokoelma biologisia naytteitd esimerkiksi veresta ja kudoksista, jotka on sailotty

tutkimustarkoituksiin. (Sutinen 2018.)

Genomilain tavoitteena on tallentaa tiedot yhteen paikkaan seka nopeuttaa
perimaan liittyvan tiedon hyddyntamista terveydenhuollossa. Nain pyritddn myos
edistamaan tutkimustoimintaa Suomessa. Genomilain sdddantotydssd, samoin kuin
kuluttajille suunnattujen geenitestien kohdalla, keskeiseksi nousee kysymys
tietoturvasta. Perima sisaltda arkaluontoistakin terveystietoa ja geenitietojen

analysointi on usein hankalaa. Lakiin onkin suunnitteilla suojauksia ja rajauksia,
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esimerkiksi genomikeskukseen tallennettua genomitietoa ei saisi kdyttaa
rikostutkintaan, vakuutustoimintaan tai vanhemmuuden maarittamiseen. Osana
toimintaansa genomikeskus voisi tulevina vuosina tarjota suomalaisille
mahdollisuuksia tutkia ja kasitella kuluttajille suunnattujen geenitestien tuloksia

keskuksen kautta. (Sutinen 2018.)

Lainsddadannollisia ongelmia suoraan kuluttajille suunnattujen testien kohdalla
aiheuttaa geneettisen tiedon sailyttiminen, kun yritykset haluavat hyédyntaa
tietoja muihin tarkoituksiin tai valittaa niita kolmansille tahoille. Kuluttajalle on
harvoin tarjolla selkeda tietoa siitd, miten hanen naytteitdan kasitellaan ja
sdilotdadn, mitd niille tehdaan tulevaisuudessa ja kenelle niitd voidaan luovuttaa.

(Soini 2011, 64-65.)

Suomen lainsaadanto geenitesteja kohtaan on murroksessa genomilain ja EU-
tasolla etenevan lainsdddannon myo6ta. Suomi on allekirjoittanut Euroopan
neuvoston biolddketiedesopimuksen eli yleissopimuksen ihmisoikeuksien ja
ihmisarvon suojaamiseksi biologian ja lddketieteen alalla. Sen geenitesteja
koskevan lisdpoytakirjan mukaan ennakoivia geenitesteja saa suorittaa vain
terveydellista tarkoitusta tai terveyteen liittyvaa tieteellista tutkimusta varten ja
testaukseen tulee liittda asianmukaista perinnéllisyysneuvontaa. (Soini 2011, 62-

63.)

Lisapoytakirja on tullut voimaan vasta vuoden 2018 heindkuussa (ESHG
verkkosivut 2018) ja se soveltuvin osin kattaa myds kuluttajille suunnatut
geenitestit. Suomessa niista on sddannelty aikaisemmin lahinna
kuluttajansuojasdadannosten kautta (STM Genomikeskustyéryhman arviomuistio
2017,15). Geenitestien kohdalla on Soinin (2011) mukaan ilmennyt ongelmia seka
ndytteen analysoinnissa, ettd tuloksen tulkinnan laadussa ja hyodyllisyydessa.
Koska yritykset toimivat usein kansainvalisesti, epdkohtiin puuttumiseen on ollut

haastavaa (mt. 63-64).
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Tahan saattaa tuoda muutosta tulevaisuudessa, kun Euroopan unionin neuvosto ja
parlamentti hyvaksyivat vuonna 2017 uudet asetukset ladkinnallisista laitteista
seka in vitro -diagnostiikkaan (IVD-asetus) tarkoitetuista ladkinnallisista laitteista.
IVD -asetusta aletaan kansallisesti soveltaa taysimaaradisesti vuonna 2022 ja se
saattaa asettaa korkeampia vaatimuksia asianmukaisesta neuvonnasta
geenitestien yhteyteen. Todennakdisesti asetus koskisi kuitenkin vain
terveydenhuollon yhteydessa ja ladketieteellisiin tarkoituksiin tehtavaa
geenitestejd. (STM Genomikeskustydryhman arviomuistio 2017,15.)
Ladkinnallisten laitteiden uudet asetukset saattavat vaatia tulevaisuudessa
geenitesteiltd, joiden tulokset tulevat suoraan EU kansalaisille CE-merkinta3, eli
niiden tulosi tayttaa EU:n direktiivien ja asetusten olennaiset vaatimukset (Liede

24.10.2018).

2.4 Geenitestien kentta kansainvalisesti ja yleisimmat kaytetyt palvelut

Geenitestimarkkinoiden vaikea hallittavuus liittyy laajemmin kehitykseen, jossa
valtiot ovat menettdmassa hallintaansa kaupallisesta toiminnasta globalisaation,
kansainvalisen kaupankdynnin vapautumisen ja internetin myota.
Sairastumisriskia arvioivien geenitestien etenemiseen markkinoilla on vahvasti
vaikuttanut suurimman testiyrityksen 23andMe:n kdyma oikeusriita Yhdysvaltain
terveysviranomaisen (Food and Drug Administration, FDA) kanssa oikeudesta
antaa riskitietoja kuluttajille. Tassa kappaleessa esittelen 23andMe- ja
Promethease-palvelua, koska ne olivat yleisimmat aineistossani esiintyneet
geenitesteihin liittyvat palvelut ja antavat esimerkin kentdn timénhetkisesta

tilanteesta.

Alun perin 23andMe-yhtio tarjosi riskiarviointia yli 250 sairaudesta, mutta
Yhdysvaltojen terveysviranomainen (FDA) huolestui testien laadusta seka niiden
mahdollisesti aiheuttamista vaarinymmarryksista. FDA ilmaisi huolensa my0s
kansanterveydellisistd vaikutuksista, joita epatarkat tai virheelliset testitulokset
voivat aiheuttaa. FDA:n mukaan testien tuloksiin luottavat potilaat saattavat tehda

paatoksia omasta hoidostaan tai hoitojen lopettamisesta. (BBC-uutinen
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26.11.2013.) Sairastumisriskitestien tarjoaminen kiellettiin vuonna 2013 kunnes
niiden tarkkuus voitiin vahvistaa. 23andMe palvelu alkoi timan jalkeen tarjota
ainoastaan tietoja "kantajuusstatuksesta” eli sen sijaan, etta oltaisiin puhuttu
sairausalttiudesta testattavalla henkil6lla, annettiin tietoa sairauksiin liitettyjen

geenien mahdollisesta siirtymisesta jalkeldisille. (Brown 2017b.)

FDA on nyt antanut 23andMe-yritykselle lupia yksittdisten sairauksien, kuten
Alzheimerin ja Parkinsonin tautien sairastumisriskin arviointiin. Lisdksi vuonna
2018 23andMe-yritys sai luvan kolmen BRCA1/BRCA2-geenimuunnoksen
testaamiseen. Muunnokset on yhdistetty kohonneeseen rintasydpariskiin, ja ne
ovat yleisid aSkenasi-juutalaista syntyperaa olevien keskuudessa. FDA:n
tiedotteen mukaan yritys on kyennyt tieteellisesti riittavasti todistamaan, etta testi
on luotettava ja ettd ohjeistukset ja testitulokset olivat helposti ymmarrettavia.
(FDA tiedote 6.3.2018.) FDA on ilmaissut helpottavansa tulevaisuudessa
prosesseja, joilla testit padsevat markkinoille (FDA tiedote 6.11.2017), eli

sairastumisriskia ennakoivien geenitestien ennustetaan lisdantyvan lahivuosina.

Talla hetkella (syyskuu 2018) 23andMe-palvelun kautta voi tilata
geenitestituloksistaan raportin, jossa on viisi eri osaa: 1) analyysi sukujuurista,
kuten mistd pdin maailmaa testatun esivanhemmat nayttavat perimaltaan olevan
kotoisin, 2) tiedot geneettisesta sairastumisriskista seitsemaan eri sairauteen
(mm. Parkinson), 3) kantajuustiedot yli 40 sairauteen, eli onko testatulla henkil6lla
riski siirtaa eteenpdin lapsilleen jokin sairaus, 4) tieto testatun erilaisista piirteista
(hiusten vari, maistaminen) ja hyvinvointiin liittyvia geneettisia tietoja esimerkiksi
ihmisen herkkyydesta kahville ja painonnousulle. 23andMe kertoo nettisivuillaan,
ettd riskiraportissa kuvataan, onko testatulla henkil6lla geneettisia variantteja,
joihin on yhdistetty kohonnut sairastumisriski tiettyyn tautiin. Sivuilla kuitenkin
varoitetaan, ettd tuloksilla ei diagnosoida sairauksia, ne eivat kerro henkilon
senhetkisesta terveydentilasta, eika niita saisi kdyttdd minkaan hoidon tai
ladkityksen arviointiin. (23andMe verkkosivut.) Monet muut geenitestipalveluja
markkinoivat yritykset tarjoavat kuluttajille saman kaltaisia, useita terveystietoja

yhdistavia raportteja.
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Osasta geenitestauspalveluista kuluttaja saa raakadatan omasta testatusta
DNAstaan, mika mahdollistaa sen analysoimisen eri palveluiden kautta (Rissanen
2017). Yritysten tarjoaminen valmiiden pakettien lisaksi netistd on saatavissa
Promethease-palvelun kautta edulliseen hintaan erillinen raportti DNA-
raakadasta. Promethease-palvelu rakentaa raportin tieteellisiin julkaisuihin
SNPedia nimisessa tietokannasta olevien tietojen avulla. Tietokantaan on koottu
erilaisten DNA-muutosten vaikutuksista tehtyja vertaisarvioituja tutkimuksia.
(SNPedian verkkosivut.) Sen sijaan, etta palvelu antaisi henkildlle jonkin riskitason
sairauksien puhkeamiseen, se poimii raakadatasta geenimuutoksia, jotka on
tieteellisissa artikkeleissa yhdistetty sairauden puhkeamiseen tai silta
suojaamiseen. Tietoja annetaan myds geenimuutoksista, joilla on tutkimuksissa
todettu olevan yhteys tiettyihin persoonallisuuspiirteisiin tai tiettyjen
ladkeaineiden vaikutuksiin. Palvelu on noussut suosituksi erityisesti sen jalkeen,
kun 23andMe palvelun kautta ei vuoden 2013 jalkeen saanut enda sairauksista
riskilukemia, mutta yritykselta saatu geneettisen tiedon raakadata jai sukujuurien

analysoimisen jalkeen kuluttajan kdyttoon. (Regalado 2014.)

Eri palveluiden raakadatat eroavat toisistaan eivatka valttamatta sovellu
jatkokasittelyn kohteeksi, koska laboratorioissa kaikkia geenidatan tekijoita ei ole
testattu yhta luotettavasti kuin virallisen raportin antamiin tuloksiin paatyvia
tuloksia. Tutkijat varoittavatkin, ettd raakadata saattaa olla huonolaatuista ja
mahdollinen geenidatasta aiheutuva huoli pitda aina varmistaa kliinisesti

laboratoriossa uudestaan. (Brown 2018.)

Tulevaisuudessa geenitestien suosio saattaa kasvaa, kun geenien muokkaus tulee
mahdolliseksi jopa kotikonstein uuden CRISPR-CAS9 teknologian myo6ta. CRISPR-
CAS9 nimella kulkevaa teknologiaa kutsutaan yleisesti geenisaksiksi. Se
mahdollistaa geenien leikkelyn ja siirtelyn tarkemmin, helpommin ja nopeammin
kuin vanhat teknologiat, ja sen arvellaan mullistavan terveydenhuoltoa.
Kotikonstein geenien muokkaaminen kiinnostaa erityisesti biohakkereita, eli
henkil6ita jotka mittailevat ja parantelevat itsedan teknologian avulla. (Rissanen

2018b.)
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2.5. Yksilollistetty ladketiede

Geenitestit ovat osa laajempaa yleista terveyden ja ladketieteen historiallista
kehitystd . "Personalized medicine” tai “indivisualized medicine” eli yksilollistetty
ladketiede on termi, joka kuvaa ladketieteellisid pyrkimyksia paremman,
potilaslahtéisemman ja tehokkaamman terveydenhuollon luomiseen (Fischer ym.
2015, 3). My6s Suomen vuonna 2015 julkaistussa Genomistrategiassa
genomitiedon tehokkaamman hyddyntamisen ja yksiléllisen terveydenhuollon
kaavaillaan lisdavan hyvinvointia ja hillitsevan terveyskuluja muun muassa
sairauksien ennaltaehkaisyn, kehittyneemman diagnostiikan ja lddkkeiden

paremman kohdentamisen avulla. (STM verkkosivut Genomistrategia.)

Suoraan kuluttajille tarjottavat geenitestit heijastavat muutoksia ladketieteess3,
jossa tieteellisen totuuden auktoriteettiasema on muuttumassa (Saukko 2013, 56-
57). Laakareiden ja tieteen auktoriteetin asema on horjumassa muun muassa
kaupallisten intressien vuoksi. Perinteinen asetelma, potilas antautumassa
ladkarin auktoriteetin ohjattavaksi, on muuttumassa. “Asiantuntijapotilaat”
haluavat tulla kohdelluiksi tasa-arvoisina kumppaneina, ja he etsivat internetista

tietoa sairauksiensa hoitamiseen. (Nettleton 2004.)

Vaikka geenitestien kayttdjat kayttaytyvat kuin asiantuntijapotilaat ja ovat hyvin
kykenevia etsimaan terveyteen liittyvaa tietoa, suurin osa heista ei muuta
kaytattamistdan sen mukaisesti. Tama reaktio kuvastaa laajemminkin
tietoyhteiskunnan ristiriitaisuutta. Yksilot ovat yhda enemman tekemisissa tiedon

kanssa sen vaikuttamatta heihin. (Saukko 2013, 56.)

Yksilollistymisen laajempi trendi ldnsimaissa saattaa olla syy siihen, miksi monet
ladketieteen kehitysta tavoittelevat hankkeet esittavat pyrkivansa kohti
yksilollistettya terveydenhuoltoa. Yksil6llistyminen yhteiskunnallisena ilmiona
vaikuttaa siihen, ettd potilaat eivat halua vain "lddketieteen standarikohtelua” vaan
odottavat enenevassa madrin, ettd heidin hoitonsa on suunniteltu yksilollisten

tarpeiden pohjalta. (Langanke ym. 2015, 26.)
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Viime aikoina mediassa on kiytetty geenitestien ottajista puhuttaessa termia
“worried well” eli itse kdantamanani 'terveydestdan huolestuneet terveet’. Termia
on kaytetty toisaalta kuvailemaan kliinisesti tervettd henkil6ita, jotka on
huolestuneita voinnistaan ja tarkkailevat itsedan (Frith 2014) ja toisaalta
kuvaamaan ilmi6td, jossa luodaan geneettisen riskiprofiilien avulla terveille
ihmisille huolta terveydestdan (Savard 2012). Ongelma geenitesteja itsestdan
teettdvien henkil6issa kietoutuu keskusteluun ylimedikalisaatiosta ja
ylidiagnosoinnista. Piilevien terveysongelmien 16ytyminen entistad aikaisemmin
saattaa ennaltaehkaistd isompia ongelmia, mutta uusien terveysongelmien

l6ytdminen oireettomista ihmisita kuormittaa terveydenhuoltoa. (Savard 2012.)

2.6 Geenitestien tieteellinen perusta

Asiantuntijat ovat olleet kriittisia kuluttajille tarjottavia geenitesteja kohtaan. Esiin
nostettuja huolia ovat muun muassa geenitiedon vaikea ymmartdaminen,
puutteellinen tutkimustieto sairauksien kehittymisestd, huonolaatuiset testit,
mahdolliset virheelliset ennusteet, geneettisen tiedon tietoturvan puute,
neuvonnan puute, terveyden eriarvoistuminen ja terveydenhuollon
kuormittuminen geenitestien tuoman huolen vuoksi. (Caulfield ym. 2009, Skirton

ym. 2012, Terwilliger ja Goring 2000, Vierula 2011.)

Vuonna 2015 Covolo ym. (2015) kévivat kirjallisuuskatsauksessaan lapi 118
artikkelia, joissa kasiteltiin suoraan kuluttajille suunnattuja geenitesteja. Vaikka
ennakoivia geenitesteja on markkinoilla, suurimmassa osassa niista on
puutteelliset tieteelliset perusteet, eika kliinista hyotya ole todistettu. Toistaiseksi
suurin osa naista testeistd on ennakoinut huonosti todellista sairastuvuutta ja
testien kliinisen patevyyden ja hyodyllisyyden arviointi on edelleen kdynnissa.
Testien tieteellisen todistusaineiston puute tulee ilmi tutkimuksissa, joissa
keskitytaan erityisesti kaupallisiin geenitesteihin. Kaikissa tutkimuksissa, joissa
verrattiin henkilon geenitestien tuloksia eri yrityksistd, havaittiin vaatimattomia,
toisinaan jopa vastakkaisia ennusteita. Eri geenitestausyritysten kautta kuluttaja

saattaa saada eri tulokset perinndéllisista riskeistd, koska yritysten analyyseissa
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kayttdmat menetelmat ja mittauksiin kdytettavat tausta-aineistot eroavat. (Covolo

ym. 2015, 10-11.)

Geenitestien laboratoriokokeiden taso voi sinansa olla korkea, mutta tulokset
saattavat olla yksipuolisia ja harhaanjohtavia esimerkiksi silloin, kun sairauteen
vaikuttaa useampi geeni ja testit tarkastelevat ndista vain osaa. Usein myos kaikkia

sairauteen vaikuttavia tekijoita ei tiedeta. (Rissanen 2017.)

Eurooppalainen ihmisgenetiikan alan yhdistys European Society of Human
Genetics (ESHG) on vuonna 2011 antanut kansanterveydellisestd nakdékulmasta
suositukset yleisiin tauteihin sairastumisen tutkivien geenitesteista. Julkisessa
terveydenhuollossa merkittavien yleisten sairauksien, kuten dementian,
masennuksen, diabeteksen, ja sy6van sairauksien aiheuttajista ei ole varmuutta.
Monet ndista sairauksista puhkeavat vasta ymparistotekijoiden ja usean geenin
yhteisvaikutuksen seurauksena. Osaan sairauksista on loydetty geneettisia
yhteyksid, mutta ndiden geenimuutosten l6ytaminen ennustaa huonosti taudin
puhkeamista verrattuna muihin tekijoihin. Joissain tapauksissa, kuten
rintasydvassa geenitestilld on kliininen merkitys taudin varhaisessa
diagnosoinnissa ja geenimuutosten vaikutus sairastumisalttiuteen on merkittava.

(van El ja Cornel 2011, 377-379.)

Talla hetkella yleisten tautien geeniloydoksilla ei kuitenkaan ole vaikutusta
potilaan taudin etenemiseen, hoitoon tai ehkaisyyn. On tarkeaa arvioida, mitka
tutkimuksissa loytyneet geneettiset yhteydet ovat aidosti kliinisesti merkittavia
ennen kuin ryhdytan laajempiin toimenpiteisiin. ESHG:n mukaan tutkijoiden ei tule
luoda itse liian suuria odotuksia geneettisten 16ydosten vaikutuksesta sairauden

hoitoon. (van El ja Cornel 2011, 377.)

Tutkimustietoa esimerkiksi ladkitykseen ja elamantapamuutoksiin liittyvien
toimenpiteiden vaikuttavuudesta ei ole vield ehtinyt kertya. Saattaa kulua useita
vuosia, ennen kuin saadaan tietoa niiden vaikutuksesta ihmisten

sairastumisriskiin, potilaiden kuntoon ja kuolleisuuteen. ESHG:n mukaan
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geenitestien vaikutuksia on syyta arvioida myos taloudellisesti ennen

toimenpiteisiin ryhtymista. (van El ja Cornel 2011.)

2.7 Geenitestien kayttdjien motivaatiot

Goldsmithin (2012) tutkimusryhma kavi lapi 17 tutkimusta, jossa tarkasteltiin
geenitestien ottajia. Yleisin motivaatio geenitestien tekemiseen oli lisatiedon
saaminen omasta itsestdan, perintotekijoista ja sairastumisriskeista. Osalla oli
halu saada selville mahdollinen alttius sairastua johonkin tiettyyn sairauteen;
yleisimpdna kohteena oli syddnsairaudet. Myos Covolo ym. (2015,11) totesivat
tekemadnsa kirjallisuuskatsauksen perusteella, ettd tarkein motivaatio on
uteliaisuus ja kiinnostus seurata ja parantaa terveytta. Kiinnostus testeja kohtaan
oli korkeinta bioteknologiayritysten tydntekijoiden joukossa ja ihmisillg, joilla oli

kohonnut syopariski tai riski sairastua muuhun sairauteen.

Kuluttajille suunnattujen geenitestien kayttdjat ovat aikaisempien tutkimuksen
perusteella valikoitunutta joukkoa, jossa yliedustettuna ovat hyvin koulutetut,
valkoihoiset ja geenitestien tulosten lukemiseen itsevarmasti suhtautuvat henkilot

(Saukko 2013, 57).

Su, Howar ja Borry (2011) tarkastelivat geenitestin tehneiden blogeja internetista
ja eri yhtididen palveluiden sivustoilta ja identifioivat motivaatioita. He jaottelivat
ne viiteen ylairyhmaan: 1) terveyteen liittyvat motivaatiot, 2) uteliaisuus ja
viehatys, 3) sukutaustan selvittaminen, 4) tieteen kehityksen edistdminen ja 5)
viihde. Terveyteen liittyvan motivaatioon kuului sairastumisriksin selvittaminen
johonkin tiettyyn suvussa kulkevaan sairauteen, terveyden edistaminen ja yleisesti
suvun sairastumishistoriasta oppiminen. Tutkijat huomauttivat, etta terveyteen
liittyvat motivaatio olivat selvasti enemman esilla yritysten omilla sivuilla, mika

saattaa johtua yritysten valikoivuudesta tarinoiden julkaisussa. (Su ym. 2011.)
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2.8 Geenitestien tulosten vaikutukset terveyteen

Covolon tutkimusryhman (2015) tekeman systemaattisen kirjallisuuskatsauksen
mukaan pelattyja kielteisia seurauksia, kuten psykologisia vaikutuksia tai
kuluttajien lisddntynytta ahdistusta ei juurikaan esiinny. Toisaalta ei mydskaan
havaittu positiivisia seurauksia, kuten terveellisemman elaméantavan
omaksumista, vaikka suuri osa ihmisista ilmaisi aikomuksensa muuttaa

eldmédntapojaan (mt. 11).

Esimerkiksi Blossin tutkimusryhman (2011) tutkimuksessa, johon osallistui yli
2000 henkil64, koko genomin tutkimuksen jalkeen vastaajat eivat raportoineet
mitadn muutoksia ahdistuneisuudessa, rasvan kaytossa, urheilutasoissa tai
terveyteen liittyviin seulontoihin osallistumisessa kolme kuukautta testin
ottamisen jalkeen. Vain 10 prosenttia tutkimukseen osallistuneista oli kdyttanyt
ilmaiseksi tarjottua perinnéllisyysneuvontaa, mutta 26 prosenttia osallistuneista
oli jakanut tuloksensa ladkarin kanssa. (Bloss ym. 2011.)Marteaun tutkimusryhma
(2010) kokosi 14 tutkimusta, joissa selvitettiin geneettisen riskitiedon vaikutuksia
testatun riskikdyttaytymiseen ja motivaatioon muuttaa omaa kdyttaytymista.
Tutkimukset antoivat viitteita siitd, etta riskitiedon saamisella oli pieni tai
olematon vaikutus tupakointiin ja fyysiseen aktiivisuuteen. Pienta muutosta oli
havaittavissa itse ilmoitettuun ruokavalioon ja aikomukseen muuttaa

eldamédntapoja. (Marteau ym. 2010.)

Vastoin geenitesteja kriittisesti arvostelevien pelkoja, valtaosassa tutkimuksia on
havaittu, ettd ainakin testin ensimmaisten joukossa tilanneet asiakkaat
ymmarsivat, ettd geenitestitulosten perusteella tautiriskin ennustaminen oli hyvin
epavarmaa ja ettd geenitutkimuksen tuloksia on parasta tarkastella perinteisten

terveysmittarien rinnalla (Goldsmith ym. 2012).

Geenitestien psykologisten vaikutuksia on kootusti tarkastellut Paulsenin
tutkimusryhma (2013) katsauksessaan, kuinka hermoston

rappeutumissairauksien, kuten Alzheimerin taudin, sairastumisriskin
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selvittdmiseksi tehtyjen geenitestien tulokset vaikuttivat asiakkaisiin.
Katsauksessa kaytiin lapi 41 tutkimusta, ja niiden perusteella arvioituna
tautiriskistaan kuulleilla asiakkailla ilmeni vain harvoin darimmaisia
terveysvaikutuksia. Asiakkailla ilmeni yleisesti ohimenevaa ahdistusta ja
masennusta. Vain harva ilmoitti katuvansa testausta, ja monet ilmaisivat
kokeneensa hyotyvansa geneettisesta tiedosta. (Paulsen ym. 2013.) Myoskaan
Covolon ym. (2015, 5) kerdamissa tutkimuksissa ei havaittu merkittavia muutoksia
ihmisten terveyteen liittyvassa ahdistuksessa. Terveyshuolet eivat tutkimusten
mukaan lisddntyneet merkittavasti tai olivat tasoittuneet viimeistaan vuoden

kuluttua.

Aikaisemmissa tutkimuksissa (Vayena ym. 2012) geenitestien ensimmaisten
tekijoiden joukossa tehdyissa haastatteluissa mukana olemisen innostuksen syyna
oli viihteellinen arvo ja uteliasuus. Terveystieto oli vain yksi osa kiinnostusta
geenitesteja kohtaan. Geenitestien kayttajat olivat yleisesti uteliaita oppimaan
uutta. Kdyttajat olivat tieteen kehityksessa mukana olemisen lisaksi muun muassa
uteliaita ndkemaan, kuinka ja geenitestit tehdddn ja miten niissd annettu tieto
ilmaistaan. Geenitestin tekemisen ja tietojen jakamisen hauskuutta kuvattiin
yhdeksi motivoivaksi asiaksi. Kuluttajille tarjottuihin geenitesteihin oltiin yleisesti
tyytyvaisia, padasiassa siksi ettd ne tyydyttivat kdyttdjien uteliaisuuden ja osa
kayttajista kertoi, ettei heilla ole korkeita odotuksia geenitestien antaman

terveystiedon osalta. (Vayena ym. 2012.)

Joissain tutkimuksissa on tuotu esiin mahdollisuus, ettd on olemassa ihmisryhmis,
jotka suhtautuvat geenitestien antamiin ennusteisiin hyvin vakavasti esimerkiksi
suvussa kulkevien vakavien sairauksien vuoksi. Tama vaikutus saattaa johtua siita,
ettd yksilot mieltavat jo olevansa riskiryvhmassa esimerkiksi korkean verenpaineen
vuoksi, minka lisdksi he ovat saattaneet henkilokohtaisesti olleet tekemisissa
sairastuneiden kanssa. (Saukko 2013, 56-57.) Tutkimukset potilaista, joilla on
kokemusta perinndéllisesta rintasydvastd, sydansairauksista, hemokromatoosista
tai syvasta laskimotukoksesta ymmartavat geneettisen riskitiedon tarkeaksi koska

he jo kokevat olevansa riskissa. (Hall ym. 2007, Walter ym. 2004, Saukko ym. 2006,
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Hallowell ym. 2004). Walterin tutkimusryhma (2004) totesi, etta henkilot joiden
perhehistoriassa on yleista kroonista sairautta, kehittavat henkilokohtaisen
haavoittuvuuden tunteen, jota tulkitaan sen mukaan, mika on oma kasitys

sairauden syista ja periytyvyydesta.

Vaikka geenitesteilld ei ole keskimdarin merkittavaa vaikutusta
terveyskayttdytymiseen, jotkin kdyttajat saattavat ryhtya tulosten perustella
suuriinkin toimenpiteisiin. Francken ym. (2013) tutkimuksen mukaan rinta- ja
munasarjasyovalle altistavan geenimutaation BRCA kantajuustiedon saaneista
naisista moni paatyi riskeja pienentavadan munasarjojen poistoleikkaukseen tai

rintojen poistoleikkaukseen.

Kaufmanin ym. (2012) tutkimuksessa geenitestien kayttdjat, jotka kavivat
sdannollisesti terveystarkastuksissa ja joilla oli itse arvioituna huonompi kokemus
terveydestdan, olivat muita useammin jakaneet geenitesteistd saadut tuloksensa
terveydenhuollon ammattilaisen kanssa. Henkilot, joilla oli huonompi koettu
terveys, olivat my0s muita useammin tehneet muutoksia lisaravinteidensa
ottamisessa. Henkil6t, joiden suvussa oli perinnéllisia sairauksia, olivat muita
useammin tehneet terveyteensa liittyvia jatkotutkimuksia ja olivat tarkempia
ruokavaliostaan. Tutkimusten perusteella henkilokohtainen riskin tunne ja
terveyteen liittyvat tekijat henkiloiden elamassa, kuten krooninen sairaus,
sdannolliset ladkarinkdynnit ja suvussa kulkevat sairaudet, ovat yhteydessa

geenitestien tulosten kliiniseen hyddyntdmiseen. (Kaufman ym. 2012.)
3. Teoreettinen viitekehys

Tassa kappaleessa esittelen tutkielmani teoreettista ndkokulmaa.

Kdyn seuraavassa ensin ldpi Foucault'n biovallan ja biopolitiikan ajatuksista
ponnistavia teorioita lansimaisen yhteiskunnan medikalisaation ja terveyden
valvonnan kehittymisesta. Taman jalkeen tuon esiin sosiologisessa kirjallisuudessa

olevia ndkokulmia sairauden ja sairastumisriskein kohtaamiseen. Lopuksi tuon
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esille uudemmissa tutkimuksissa tuotuja nakékulmia geenitestien kiyttdjien

tavoista ymmartaa ja hyodyntaa geenitestien tuloksia.

3.1 Biovalta ja -politiikka

Sosiologisessa kirjallisuudessa ladketieteen kehittymista ja geenitesteja on
tarkasteltu Michel Foucault'n biovallan ja biopolitiikan kasitteiden avulla.
Foucault'n mukaan modernissa yhteiskunnassa siirryttiin 1800-luvulla vanhasta
juridis-poliittisesta valtakasityksesta uuteen biovallan muotoon, kun elama ja
kuolema tulivat politiikan toimivallan piiriin (Brown 2000, 44-45). Populaatioiden
terveydesta alettiin huolehtia valtasuhteiden ja teknologian kehityksen myota.
Foucault'n mukaan kansalaisista pyritdan luomaan "tottelevaisia kehoja”

instituutioiden valvonnan, koulutuksen, ja itsekontrollin avulla. (mt. 50-51.)

Foucault'n mukaan biovallalla on kaksi daripaata. Naista toisessa keskitytaan
yksilon kohdistuvaan kurinpidolliseen valtaan, jossa ihmiskehosta pyritdan
saamaan irti sen maksimaalinen teho, ja liitimaan se yhteen tehokkaiden
systeemien kanssa. Toisessa daripaassa keskitytaan vdeston tasolla eldman,
populaatioiden ja ihmislajin hallintaan. (Rabinow ja Rose 2006, 196.) llpo Helén
kuvaa Foucault'n kasityksia: "Nykyaika on luonut ihmiselaman ja olemassaolon
muodon, condition humainen, jossa ihmiset ovat vadjadmatta yhteiskunnallisten
valtapyrkimysten ja hallitsemistoimien kohteina, koska ovat elavia olentoja.”

(Helén 2016, 11.)

Biovallan kasitteen kautta voidaan tarkastella tilanteita, joissa puututaan ihmisen
olemassaolon keskeisiin piirteisiin, eldman ja ruumiillisen olemassaolon
kokonaisuuteen. Rabinow’n ja Rosen (2006, 196-197) mukaan biovaltaan
sisdltyvan biopolitiikan kasitettd voidaan kdyttad, kun puhutaan mista tahansa
strategioista ja kilpailuista, joita kiaytetdan ihmisen eldman ja kuolevaisuuden

hallitsemiseen ja maarittelyyn.
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Rabinow ja Rose (2006) huomauttavat kasitteen olevan jonkin verran epaselva ja
esittavat siksi, ettd biovallan kasitteella voidaan maarittaa aihepiireja, joissa
kdydaan diskurssia ihmisen elintarkeistd ominaisuuksista, puututaan
kollektiiviseen olemassaoloon eldman tai terveyden nimissa ja yksilot tydstavat
itsedadn auktoriteettiin tai totuuden diskurssiin ohjaamana perheensa, yhteisénsa
tai populaationsa terveyden tai elaman nimissa. Rabinow kayttda uusien
kollektiivien syntymisesta termia biososiaalisuus, ja Rose taas tarkastelee naiden
ihmissubjektien muotoutumista somaattisen yksilon kasitteen kautta. (mt. 197-

198)

[lpo Helén (2016, 8-9) on suomentanut Foucault'n biopolitiikka-kasitteen elaman
politiikaksi. Samalla han kuvaa sitd oman aikamme tunnusomaiseksi elementiksi.
Helén tiivistaa aikaisempaa kirjallisuutta elaman politiikan ymparilla ja nostaa
esille kolme olennaista teemaa: biopolitiikka intensiivisen alistamisen muotona,
biopolitiikan suhde kuolemaan seka kolmantena - ja Helenin mukaan tarkeimpana
teemana affirmatiivisen elaman politiikan, milld Helén tarkoittaa elaman
politiikkaa, joka kuoleman ja voimakeinojen sijaan maarittda myonteisina
pidettavat elaman tavat. Affirmatiivinen elamén politiikka on Helénin mukaan
elamén politilkan muodoista vaikuttavinta, koska modernissa yhteiskunnassa ja
markkinataloudessa “ihmisen yhteiselamassa vaikuttavat jatkuvasti ihmiselamaa
voimaperadistavat, valvovat ja vaalivat valtasuhteet, -kdytdnnot ja -pyrkimykset.”
(mt. 12.) Helén huomauttaa, ettd elamén hallitsemista on nahtavissa erityisesti
ladketieteessa, jolla on julkilausuttu pyrkimys puuttua ihmisten elamaan ja

parantaa sitd (mt. 21).

Medikalisaatiossa ladketieteen piiriin ja hallintaan liitetadn yhid enemman asioita,
jotka perinteisesti eivit ole kuuluneet siihen. Sosiaalisten konstruktionisiten ja
Foucault'n teksteissa on kiinnitetty erityistd huomiota medikalisaation luomiin
valvonnan ja sosiaalisen kontrollin muotoihin, joilla pyritddn luomaan
"tottelevaisia kehoja”. Williams ja Calnan (1996) muistuttavat kuitenkin, etta
medikalisaatiota kohtaan on maallikoiden osalta kompleksinen suhde ja modernin

elamaén refleksiivisyys ulottuu myos suhteeseen ladketieteeseen. Maallikot eivat
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ole ladketieteen ideologian lapitunkemia passiivisia kuluttajia, vaan kriittisia ja
aktiivisia toimijoita modernin ladketieteen ja teknologian kehityksessa. (mt. 1609-

1613.)

Genetiikkaan ja perinnoéllisyysldadketieteeseen sijoitetaan valtioiden, yritysten ja
potilasryhmien osalta rahaa ja toiveita parantumiskeinojen 16ytymisesta eri
sairauksiin. Rabinow’n ja Rosen (2006, 213) mukaan on selvid merkkeja siita, etta
terveyteen ollaan suhtautumassa uudenlaisen biopoliittisen rationaalisuuden
kautta, ja tieto, valta ja subjektiivisuus ovat muutamassa muotoaan. Kuitenkin osa
muutoksista on vasta potentiaalista. Geenitiedon pyrkiessa tuottamaan
diagnooseja ihmisille jo ennen heidan sairauksiensa puhkeamista on biovallan
kasitteen ndkokulmasta tarkeaa tarkastella ilmiota etenkin kolmen keskeisen
elementin kautta: tiedon muodot elintarkeista prosesseista; vallan suhteista, jotka
ottavat ihmiset ja elavat olennot kohteekseen; ja tavoista, joilla yksilot tyostavat
itseddn elavina olentoina. (mt. 215.) Keskityn tassa tutkielmassa juuri tahan
kolmanteen elementtiin tarkastellessani geenitestien kdyttdjien tapoja ymmartaa

omaa terveyttaan ja hyodyntaa testituloksiaan.

3.2 Geneettinen riski ja geneettinen vastuu

Novas ja Rose (2000, 486) tuovat esiin kasitteen "geneettisessa riskissa olevasta
yksilostd”, joka on kehittynyt fyysisten tautien geneettisen perustan ymmarryksen
kasvettua. Novas ja Rose (2000) kayttavat "somaattisen yksilollisyyden” kasitetta
hahmottaessaan muutosta, jossa oman kehon ja minuuden valinen yhteys
vahvistuu. Somaattisella yksil6lla on seka uusia tapoja ajatella etta uusia arvoja ja
tapoja ratkaista tilanteita. Geenitiedon ja teknologian kehittyessia somaattinen
yksilollisyys kietoutuu edistyneissa liberaaleissa yhteiskunnissa muihinkin
kehityssuuntiin kuten yrittamisen eetokseen, itsensa toteuttamiseen ja

vastuullisen yksilon vaatimuksiin (mt. 488).

Uuden tiedon pohjalta henkil64, joilla on geneettinen riski sairastua tiettyyn

sairauteen, saatetaan kohdella esimerkiksi tydnantajien ja vakuutusyhtiéiden
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taholta syrjivasti. Vaikkei sairauden puhkeamisesta tai sen merkityksesta olekaan
varmuutta, geneettinen ominaisuus maarittelee ja arvottaa yksiloita. Tieto
geneettisesta riskistd antaa yksil6lle uusia vastuita eettisesti ja uusia
eldmédnhallinnan muotoja sairauden ennaltaehkdisemiseksi. Kun sairaus
hahmotetaan geneettiseksi, sitd ei enda pideta vain yksilon omana asiana vaan
koko sukua koskevana tekijand, mika vaikuttaa yksilon paatoksiin omasta

toiminnastaan. (Novas & Rose 2000, 487.)

Harvey (2009) taas tarkasteli geenitesteja tarjoavien yritysten nettisivuja ja
haastatteli terveydenhuollon ammattilaisia geenitesteista. Hin argumentoi
Foucault'n teorioita kdyttden, ettd geneettista tietoa tarjoavien palveluiden kautta
ihmisistd muovataan ihanteellisia ja oikealla tavalla kuluttavia kansalaisia.
Harveyn mukaan yksilén voimaannuttaminen ja tukemin ovat naissa tilanteissa
keinoja, joilla yksil6a ohjataan haluttuun suuntaan. Ihmiset saattavat vastuullisen
kuluttajan roolia hakiessaan omaksua markkinoiden toivomia identiteettejd, kuten
"terve” tai "normaali”, joiden merkityksia bioladketiede padsee muokkaamaan
auktoriteetillaan. Harveyn (2009) mukaan ennustavien geenitestien kohdalla
terveydenhuolto ei hahmota yksil6ita sinallaan rationaalisina kuluttajina, vaan
heitd ohjataan voimaannuttamisen ja tuen kautta kiayttadaytymaan omatoimisesti

vastuullisina kuluttajina ja kansalaisina.

Harvey (2009) madrittelee voimaantumisen geenitestien kontekstissa tilanteena,
jossa luodaan ihmisig, joilla on ymmarrys, etta heilld on kyky hallita geeniensa
heikkouksia. Riskinsa tiedostava henkil6é voimaantuu ja tyoskentelemalld oman
terveytensa eteen voi myo0s saada asemansa “terveiden yhteiskunnassa”.
Ylhaaltapain neuvomisen ja ohjeiden kuuliaisen kuuntelun sijaan geenitestien
yhteydessa kdytettiin fasilitaatiota, jossa neuvotaan ja autetaan yksildita valintojen
tekemisessa, jotta heista tulisi mahdollisimman terveita. Terveydenhuollon
edustaja on edelleen suhteessa asiantuntija, mutta yhteisymmarrys tavoitteista
saavutetaan neuvottelun kautta ja hanen roolinsa on pikemminkin johdattaa
potilasta valintojen tekemisessa. Yksildistda luodaan rationaalisia kuluttajia, jotka

tekevat valintoja omien tarpeidensa mukaan, ja toisaalta vastuullisia kansalaisia,
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jotka tekevat kaikkia hyddyttavia valintoja. Harveyn (2009) tutkimuksessa
fasilitointia esiintyi erityisesti julkisen terveydenhuollon puolella tydskentelevien

puheissa.

3.3 Biososiaalisuus

Paul Rabinow ennakoi jo 1996, ettd geeniteknologian myo6ta yhteiskunnassamme
tapahtuu muutoksia luonnon ja kulttuurin ldhestyessa toisiaan, ja nimittda timan
muutoksen seurausta biososiaalisuudeksi. Kun geenitestit kehittyvat tunnistamaan
riskissa olevia yksil6itd, nama hahmottavat identiteettidan ja suhteitaan muihin
ihmisiin biologisten piirteittensa kautta. Riskissa olevat yksilot voivat muodostaa
tukiryhmia ja instituutioita helpottaakseen omaa tilannettaan. Biososiaalisuudessa
vanhat kulttuuriset luokitukset ihmisten valilla voivat sailyd, mutta niiden rinnalle

syntyy uusia biologisiin piirteisiin nojautuvia luokittelun tapoja. (mt. 244-245.)

[an Hacking (2006) tdydentida Rabinow’n ajatuksia biososiaalisuudesta, jossa
biososiaalisia ryhmida muodostetaan myds geenitestien antamien riskitietojen
perusteella. Geenimarkkereiden etsiminen heijastelee Hackingin mukaan Ulrich
Beckin ndkemystd modernista riskiyhteiskunnasta. Hackingin mukaan Beckin
klassisessa riskiyhteiskunnan teoriassa kasitelladn lahinna ihmisten itsensa
teknologian avulla luomia riskeja ja pyrkimysta niiden hallintaan, mutta geenien
kohdalla tama patee my0s riskeihin, joita ihmiset eivit ole itse luoneet, kuten

perinnolliset sairaudet tai vammaisuus. (mt. 89-90.)

Suurin osa nykyisista sairauksiin liittyvistda edunvalvontaryhmista ovat ihmisille,
joilla on jo jokin sairaus tai vamma tai joiden perheitd ndma koskettavat. Siten
nama ryhmat ovat Rabinow’n maaritelman mukaisesti biososiaalisia ryhmi, jotka
ovat muodostuneet jonkin biologisen olemassa olon muodon ymparille. Nailla
ryhmilla ei kuitenkaan ole ollut tdhan mennessa yhteytta genetiikkaan paitsi
ajoittain tukiessaan sairautensa geneettisen alkuperan selvittamista. Nyt kun
ladketieteelld on yha enemman valineita 10ytaa henkilgitd, joilla on geneettinen

riski sairastua, edunvalvontaryhmat voivatkin muodostua naiden vasta vaarassa
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olevien henkiléiden yhteyteen. Geneettisten riskitekijoiden etsiminen ei ole
yksilollistd, vaan biologisista ryhmista syntyy biososiaalisia ryhmia, kun ihmiset
l6ytavat toisensa, tarjoavat vertaistukea, aloittavat edunvalvonnan ja monissa
tapauksissa aktivismin. Edunvalvonnan ohessa myo6s luodaan ihmisille
identiteetteja geneettisen riskitiedon avulla. Hacking arvioi ndiden uusien ryhmien
tulevan olemaan yksi keskeisimmista tekijoistd timan vuosisadan ladketieteen

historiassa. (Hacking 2006, 91-93.)

Hackingin (2006) mukaan on kuitenkin riskialtista, jos biologisesta kuuluvuudesta
tulee kulttuurista yhteytta tairkeampaa. Avid Raz (2009) maalaileekin
yhteisollisesta genetiikasta uhkakuvia eugeniikasta. Geenitestien yleistyessa on
kyseenalaista, minka verran yksilot voivat yhteisollisen paineen vuoksi aidosti
vaikuttaa itse siihen, osallistuvatko he testeihin vai eiviat (mt. 604-605). Razin
(2009) mukaan on tarkeaa tarkastella, kuinka erilaisille viestonryhmille
suunnatut geenitestit vaikuttavat aikaisemmin kulttuurisesti maariteltyjen
yhteisOjen identiteettiin ja etiikkaan. Tallaisia geenitesteja on esimerkiksi
afroamerikkalaisille tarjotut sirppisoluanemian periytymiseen liittyvat testit (mt.

610).

3.4 Sairauden ja riskin kohtaaminen

Sairauden narratiiveja analysoitaessa on kdytetty Michael Buryn (1982) termia
"biological disruption” eli biologinen keskeytys (oma kddnnos), kuvaamaan
tilannetta, jossa jokapaivaisen elaiman rakenteet ja niihin pohjaava tieto on
hairiintynyt kroonisen sairauden ilmaantumisen myo6ta. Sairastuminen herattaa
tietoisuuden kivun ja kiarsimyksen maailmasta, jotka yleensa nahdaan kaukaisina
mahdollisuuksina. Sosiaaliset suhteet ja elamansuunnitelmat muovautuvat uusiksi

kroonisen sairauden myo6ta. (Bury 1982.)

Stefan Timmermans ja Mara Buchbinder (2010) kokevat patients-in-waiting eli
itse kddntamanani potilaaksi tulemista odottavat -termin sopivat ylakasitteeksi

useille muille kirjallisuudessa esiintyville termeille kuten “presymtomatic patient”
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(Konrad 2003) tai “partial patient” (Greaves 2000), jotka kuvaavat henkil6ita, jotka
ottavat sairastuneen roolia itselleen ennen itse sairauden ilmaantumista. Samaa
tilannetta kuvaa myds Gillespien (2015) kuvaama proto-illness eli esisairauden tila
(oma kaannos), jossa henkil6t kayttaytyvat osittain kuin jo sairastuneet henkilot,
ollessaan useammin tekemisissa terveydenhuollon kanssa, muuttaessaan
paivittdisia rutiinejaan ja sosiaalisia suhteitaan saadessaan tietda kohonneesta

sairastumisriskistaan.

Timmermans & Buchbinderin (2010) mukaan potilaaksi tulemista odottavia on
ainakin kolmenlaisia. Ensimmadisena ja uusimpana tyyppina ovat henkil6t, jotka
saavat positiivisen geenitestituloksen alttiudesta sairastua esimerkiksi
rintasydpaan tai Alzheimerin tautiin. He ovat tyypillisesti oireettomia, mutta heilla
on kohonnut riski sairastua. Toinen ihmisryhma ovat ihmiset, joilla on jokin tila,
kuten korkea verenpaine tai obesiteetti, joita hoidetaan nykyaan alkavina
sairauksina. Kolmantena ryhmana ovat lapset, joilla epailladn kehityshairioita ja
joiden oikeuksia sosiaalisiin tukiin tai lddketieteelliseen hoitoon selvitetdan.

(Timmermans & Buchbinder 2010, 417.)

Potilaaksi tulemista odottavat henkil6t eldavat normaaliuden ja sairauden
valitilassa, jossa heille tehddan ladketieteellisid seulontoja ja testausta, joiden
tavoitteena on ehkaistd mahdollisen sairauden kehittyminen. He elavat
epanormaalien testitulostensa vuoksi sairauden merkkien kanssa mutta ilman
kokemusta sairaudesta. He kokevat odottavansa sairautta, jota he eivat valttamatta
kuitenkaan koskaan saa. Potilaaksi tulemisen odotus saattaa muokata henkilén
sairaan identiteettid merkittavalla tavalla ja voi johtaa jopa poliittiseen toimintaan.
Erityisesti seulonnoilla on potentiaalia “luoda ihmisid”, silla niissa havaitaan
potilaita, joilla on riski saada sairaus, joilla on potentiaalisesti isoja vaikutuksia

heiddn identiteettiinsa. (Timmermans ja Mara Buchbinder 2010, 419.)

Timmermansin ja Buchbinderin (2010) artikkelissa nostetaan esille diagnostisessa
epavarmuudessa eldmisen vaikeuden. Diagnostinen epavarmuus yleensa viittaa

sithen, ovatko tietyt oireet maariteltavissa sairauksiksi. Kirjoittajat kuitenkin
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haluavat osoittaa, ettd diagnostinen epavarmuus voi myos pitaa sisallaan
epavarmuutta jonkun sairauden olemassaolosta tai muodosta. (mt. 410.)
Diagnostinen epdvarmuus muuttaa eliman narratiivia. Diagnostinen epavarmuus
on kategorisen ty6n muoto, joka auttaa muodostamaan, madarittelemaan,
kilpailuttamaan ja vahvistamaan diagnostisia kategorioita. Erityisesti geneettisten
alttiustestien osalta diagnostista epavarmuutta lisaa se, ettei genomi ole suoraan
ennustuskykyinen ja on epaselvag, kehittyyko korkean alttiuden potilaalle

sairautta ollenkaan. (mt. 418-419.)

3.5 Geenitiedon moninainen kaytto

Kayttijat usein raportoivat olevansa tyytyvaisia geenitestikokemukseen, vaikka
muutoksia terveyskayttaytymiseen ei tutkimusten mukaan oikeastaan ole. Turrini
ja Prainsack (2016) tarkastelivat geenitestien kayttdjia kasittelevaa kirjallisuutta
tuoden esiin laajemman tavan tarkastella sitd hy6tya ja arvoa, jota geenitesteille

annetaan.

Henkil6kohtaista genomitietoa, myos terveyteen liittyvaa, kdytetaan moninaisesti
ja sille annetaan arvo, joka on paljon sen pelkkaa kliinista hyotya laajempaa.
Genomitieto on luonnostaan sosiaalista; sen avulla muun muassa opitaan lisaa
omasta itsestd, luodaan yhteyksid muihin ihmisiin, pohditaan tulevaisuutta
yhdessa ystavien ja perheen kanssa ja edistetdan tiedettad. Geenitestien kaytté on
Turrinin ja Prainsackin mukaan myds paljon sosiaalisempaa kuin aikaisemman
kirjallisuuden pohjalta on keskusteltu, eika niiden kdytdssa ole kyse puhtaasti
individualistisesta toiminnasta. [hmiset antavat arvoa geenitesteille kiyttdessaan
niita viihteekseen, oppiakseen ja ollakseen yhteydessa muihin ihmisiin. (Taurrini &

Prainsack 2016, 7.)

Geenitietoa yritetdan pitaa elossa liittdmalla se muihin konteksteihin, kuten
kayttamalla sita erilaisten suhteiden kuten perhesuhteiden, etnisten suhteiden tai
ammattisuhteiden ylldpitoon ja vahvistamiseen (Ruckenstein 2017, 1029).

Geenitestien jakaminen sukulaisten ja muiden ihmisten kanssa on keskeista
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geenitiedon “hengissa pitamiseksi”. Tallainen aktiivisen ty6n avulla testituloksista
tehddan merkityksellisid yhdistelemalla ne toisten ihmisten tuloksiin ja palvelun
ulkopuolisiin tietoihin. Osa kayttdjista oli innostunut raakadatan
kayttomahdollisuuksista. Raakadatan omistajina henkil6t ajattelivat ettd he
voisivat olla aktiivisempia jasenia tutkimuksen edistdmisessa: he voivat omista ja
hallita dataansa ja antaa sen siihen kdyttoon, jota he haluavat edistaa. (mt. 1033-

1034.)

Geenitestien kayttdjat eivat ota tuloksia vastaan sellaisenaan vaan liittavat niita
aikaisempiin tietoonsa ja kokemuksiinsa. Suomalaisia geenitestin ottajia
haastatellessaan Ruckenstein (2017) halusi tarkastella kuinka ihmiset kdyttavat
palvelun tarjoajien virallisten tulkintojen ohella erilaisia vaihtoehtoisia karttoja
geenitiedon merkityksen ymmartamiseksi. Esimerkkina yksilollisista
tulkintatavoista yksi haastateltava kertoi etta tulokset oli hanen kaytettdvissadn
hieman samalla tavalla kuin astrologinen kartta: on hanen tehtavansa arvioida
kuinka tulkitsee ja antaa painoarvoa tuloksille suhteessa muihin terveyteen
vaikuttaviin asioihin, kuten ruokavalioon, uneen ja stressiin. Haastatteluiden
perusteella voidaan sanoa, ettd geenitestit ovat osa kokonaisvaltaisempaa tiedon
tavoittelua. Tuloksia hyvaksytaan, kielletddn ja heijastellaan yksil6llisten

uskomusten ja terveyskasitysten kanssa. (mt. 1032.)

Myds tutkimukset Youtube-palvelussa tuloksiaan avanneiden kayttijien kohdalla
(Harris ym. 2014) vahvistavat kasitysta siitd, ettd ihmiset ottavat genetiikan osaksi
jo olemassa olevia tarinoitaan ja suhdettaan ja ymmarrystaan riskista. Kayttajat
tyoskentelevit seka 23andMe palvelun luoman tiedon mukaan ettd sen
ulkopuolella kdyttdessadn omaa kasitystaan sairaudesta hyvaksyakseen tai
hylatdkseen tuloksia usein kayttden tuloksia selittdmaa mita he jo tietavat.
YouTuben kayttajat eli tubettajat vertailivat saamiaan tuloksia oman perheensa
sairaushistoriaan ja omaan tarinaansa terveydestd ja sairaudesta. Tubettajat
vertailevat minka tulosten kanssa ovat samaa mieltd ja minka eivat. Tuloksia ei
oteta sellaisenaan vastaan vaan ihmiset puhuvat siitd mita tuloksia hyvaksyvat ja

mita eivat. Tubettajien ajatukset vaihtelevat mahdollisten tulevaisuuksien,



31

nykyisen ja menneen valilla. Sairastumisriskit luetaan saman aikaisesti
mahdollisuuksina, varmuuksina, epdilyina ja tietoina jotka eivat ole merkittavia.
[hmiset kayttavat naitd tarinoita jasentddkseen maailmaa. (Harris ym. 2014, 69-

70.)

Harrisin, Kellyn ja Wyattin (2014) tutkimien geenitestien ottajien tekemien
YouTube videoiden taustalla 10ytyi narratiiveja, joita voidaan kuvailla
autobiologioiksi. Geeniteknologia mahdollistaa uudenlaisen oman organismin
tarina tai tarkastelu, jonka polkumaisessa tarinassa molekyylitason asiat
yhdistyvat perheiden sairaushistoriaan. Henkil6t ottavat itsestdan selvaa
biologisten kdytantdjen ja tieteellisen tutkimuksen avulla. (mt. 61-62.) Tubettajien
tarinat eivat ole sairauden narratiiveja, joissa kerrottaisiin sairastumisesta ja
karsimyksestd, vaan pikemminkin narratiiveja leikkisyydestd, joka on mahdollista
vain ihmisille jotka eivit ole viela potilaita vaan mahdollisesti odottavat potilaaksi
tulemista. Tubettajien keskuudessa oli myds valinpitimattomyytta testituloksia
kohtaan, jonka mahdollistaa se etta he eivat ole potilaita. Heilld on varaa

arkisempaan kanssakdymiseen teknologioiden kanssa. (Harris ym. 2014, 71-73.)

Snell ja Helen (2018) kayttavat termia narrative meaning-making, eli itse
kdantamanani narratiivinen merkityksenanto, kuvaamaan tapaa, jolla ihmiset
ottavat vastaan ja kasittelevit geenitestistd saamaansa tietoa. He tutkivat
suomalaiseen GeneRISK hankkeeseen osallistuneita henkil6itd, jotka saivat tietda
riskinsa sairastua sydan- ja verisuonisairauksiin seuraavan kymmenen vuoden
aikana hyddyntden sekd genomista saatavaa tietoa, ettd muita terveystietoja.
Suurin osa osallistujista koki, ettd geenitieto oli odotetun mukaista eikd antanut
heille juurikaan uutta tietoa tai heratysta toimintaan. Tutkimuksessa saatua tietoa
kasiteltiin vertailemalla sitd vasten aikaisempia kasityksia omasta eldmasta, suvun
historiasta ja omista terveyskokemuksista. Taman tulkinnan avulla testin tulokset
saivat merkitysta ja sisdistyivat osaksi henkilon kokemusta itsestdaan. Koska
tulokset koettiin usein odotusten mukaiseksi ja koska niita kasiteltiin taman
narratiivisen merkityksenannon kautta, ne eivat myodskaan herattineet

diagnostista epdvarmuutta tai toimintaa. Harva kertoi aikeistaan muuttaa
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eldmédntapojaan tai henkil6t olivat jo aikaisemman terveyshuolen pohjalta tehneet
elamdntapamuutoksia, ja geenitestin tulos oli vain yksi lisamuistutus muiden

joukossa. (Snell ja Helen 2018.)

4. Aineisto

Tassa luvussa kerron tarkemmin tutkielmani aineistosta ja analyysimenetelmast3,
kvalitatiivisesta sisdllonanalyysista. Ensin tarkastelen aineistoa, jonka jalkeen
luvussa 4.3 kasittelen analyysia ohjaavia sisdllonanalyysin periaatteita ja kerron

kdytannon analyysin toteutustavasta.

4.1 Nettikeskustelu analyysikohteena

Internetilld on yha tarkedmpi rooli yhteiskunnassa ja sen voi nahda paikkana, jossa
kulttuurin ja yhteiskunnan muodot rakentuvat. Internet on enenevassa

madrin kaikkialla 1dsna oleva eli ubiikki ja vuorovaikutuksellinen ymparisto
(Laaksonen ym. 2013, 9). Verkkoa ja sosiaalista mediaa tutkittaessa on syyta
muistaa, ettd verkko ei ole vain sosiaalinen konstruktio vaan siina on esimerkiksi
teknologisia rakenteita, jotka eivat ole rakentuneet sosiaalisesti. Verkko myos
muuttuu jatkuvasti ja tavat hy6dyntaa sitd muuttuvat ajan myota. Nain ollen
tutkijan on aina huomioitava konteksti aineistoa kasitellessdan. (Laaksonen ym.

2013,21))

Sosiaalinen media voidaan kuvata "ryhmaksi verkkopohjaisia sovelluksia, jotka
rakentuvat web 2.0:n tekniselle alustalle ja jotka mahdollistavat kayttdjasisallon
luomisen ja jakamisen (Laaksonen ym. 2013, 13-14, ref. Kaplan Haenlein 2010,
61). Bechmann ja Lomberg (2012) kiteyttavat kolme keskeista piirrettd, jotka
madrittavat sosiaalista mediaa: viestinta ei ole institutionalisoitunutta, kayttajat
ovat aktiivisia tuottajia ja viestintd on vuovaikutteista ja verkottunutta (Laaksonen

ym. 2013, 14 ref. Bechmann ja Lomborg 2012, 3).
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Verkkomateriaalia kasitellessa tutkijalle saattaa tulla edustavuuden harha.
Tutkimusaineistoa on saatavilla runsaasti, mutta sama sisilto saattaa kiertai
usealla foorumilla. Tutkimustulosten yleistettiavyys on ongelmallista, koska
henkil6t aineistossa ovat usein valikoituneita. Toisaalta verkko tuottaa myos
paljon uudenlaista dataa, ja kvalitatiivisessa tutkimuksessa yleispdtevan aineiston
kerddaminen on aina haaste niin verkon sisalla kuin sen ulkopuolellakin.

(Laaksonen ym. 2013, 22-24.)

Tutkielmassani analysoin sosiaalisesta mediasta kerddmiani verkkokeskusteluja ja
blogeja. Internetin sisaltoja tutkittaessa tutkijan tulee ottaa huomioon julkisuuden
asteiden monimutkaisuus. Vaikka verkossa sisillon yleensd ymmarretdaan olevan
julkista ja avointa, on tutkijan huomioitava, ettd on vaikea varmistaa, onko
paivityksen kirjoittanut henkil6 todella ajatellut tekstin julkiseksi ja onko vaaraa,
ettd hanelle aiheutuu negatiivisia seurauksia tiedon mahdollisesta julkistamisesta.
(Laaksonen ym. 2013, 22). Lahes kaikkien tdssa tutkielmassa mukana olevien
bloggaajien nimimerkkien takana olevat henkil6llisyydet on helposti
selvitettavissa tai bloggaajat kirjoittavat omalla nimelladn. Myo6s
keskusteluketjuissa osa kirjoittajista on vakiintuneen nimimerkin perusteella
tunnistettavissa. Koska geenitestien tulosten pohdinnassa on kyseessa kirjoittajien
ja usein myos heidan sukulaisiinsa liittyvaa henkilokohtaista terveystietoa, en
kdyta aineistoa esitellessani blogien tai bloggareiden nimia tai nimimerkkeja
anonymiteetin lisdiamiseksi. Koska blogit ovat kirjoitettu julkisiksi ja kdytan niista

tulosten esittelyssa lainauksia, tietojen etsiminen on kuitenkin mahdollista.

Tassa tutkielmassa internetista keratyn aineiston heikkoutena on tulosten
yleistettavyyden kannalta se, ettd aineistossa ovat edustettuina vain
suomenkielisiin keskusteluihin osallistuneiden ajatukset. Toisaalta erityisesti
geenitesteista kaytyja verkkokeskusteluita ja blogeja on tarkea tarkastella, koska
juuri internet on paikka, jossa geenitesteja tarjoavat yhtiot toimivat. Monet
kuluttajista loytavat testit internetin kautta ja kenties kasittelevat sielld muiden
palveluiden avulla tuloksia ja etsivat sieltd vertaistukea muista testin ottajista.

Geenitesteja tarjoavat yritykset myos kannustavat tietojen jakamiseen verkon
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valityksella. Internetissa suhteellisen anonymiteetin suoja mahdollistaa
keskustelupalstoilla avoimen keskustelun, ja henkilokohtaisissa blogeissa voidaan
tuoda esiin omia pohdintoja geenitesteistd laajemmalle yleisolle. Pelkkien
kayttdjille suunnattujen haastattelujen sijaan nettikeskusteluiden ja blogien kautta
voidaan tarkastella geenitestien kdyttdjien sosiaalista verkostoitumista.
Blogiteksteissa geenitestien kayttajat padsivat pidemmassa formaatissa kertomaan
perusteluitaan geenitestien ottamiseksi ja kertomaan suhtautumisestaan
geenitestien tuloksiin. Blogitekstit toimivat usein keskustelunavauksina tekstin
lukijoille, osassa haettiin vertaistukea ja monen blogin alla kommenteissa kaytiin

keskustelua geenitesteista.

4.2 Aineisto

Aineistona tassa tutkielmassa on kaytetty internetissa kaupallisia geenitesteja
koskevia suomenkielisid keskusteluja seka blogeja. Nettikeskustelu- ja
blogiaineisto kerattiin aikajaksolla lokakuusta 2016 tammikuuhun 2017.
Nettikeskustelua geenitesteista kdydaan runsaasti kansanvalisilla
englanninkielisilld foorumeilla, mutta aineisto rajattiin suomenkieliseen
keskusteluun, koska englanninkielinen tai ruotsinkielinen aineisto ei olisi
mahdollistanut maantieteellistd rajausta ja aineisto olisi kasvanut liian isoksi pro

gradu -tyohon.

Koska halusin alkuun saada hyvin kokonaiskasityksen geenitesteista kaytavasta
keskustelusta suomenkielisilla sivuilla, yhdistin geenitesti-sanaan mahdollisimman
paljon sekd muita teemaan liittyvia kasitteitd ettd suurimpia geenitestien tarjoajien
nimid. Kaytin Googlessa seuraavia hakusanoja: geenitestit, geenitesti keskustelu,
23andMe keskustelu, Promethease keskustelu, geenitesti blogi, geneettinen neuvonta
keskustelu. Naiden hakujen perusteella alustavaan aineistoon kertyi noin 15
nettikeskustelua ja kymmenen blogia. Lisaksi tein hakuja useamman suomalaisen
yrityksen, esimerkiksi EasyDNA:n nimelld, mutta tuloksista ei 16ytynyt aineistoon
sisdllytettavaa. Alustavasti tarkastelin myds geenitesteihin liittyvien

verkkouutisten alla kiaytavaa keskustelua, mutta tima ei osoittautunut
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hedelmalliseksi. Sairauksiin liittyvan keskustelun l6ytamiseksi tein haun myds
yhdistamalla geenitesti-sanaan yleisimpia tutkittujen sairauksien nimia: Alzheimer,
diabetes, Parkinson, syddn- ja verisuoni, CFS, fibroosi, ALS, epilepsia, kilpirauhanen ja
syopd. Tuloksena sain alustavaan aineistooni viisi uutta keskustelua ja seitseméan

blogia.

Lopullisessa analyysissd on mukana 12 nettikeskustelua ja 16 blogitekstia.
Analyysissa on otettu huomioon blogien kommenteissa kdyty geenitesteihin
liittyva keskustelu. Aineistossa ensisijainen kiinnostus kohdistuu
sairastumisalttiutta mittaavien geenitestien kayttoon. Taméan vuoksi muutamia
yksittdisia, esimerkiksi ladkkeiden vaikutuksista tai pelkdstdan urheilullisuuden
osa-alueista kertovista geenitesteista kirjoitettuja blogeja rajattiin aineistosta pois.
Nettikeskusteluissa eri tarkoituksiin otetut testit ja eri testityypit kuitenkin
sekaantuivat, joten puhdasta rajausta sairastumisalttiuksiin keskittyviin

geenitesteihin en taltd osin pystynyt tekemaan.

Seuraavassa kappaleessa kerron tarkemmin aineistoksi valikoituneiden
nettikeskusteluiden ja blogien luonteesta ja keskeisemmista sisalloistd. Taman

tarkoituksena on lisata lukijalle ymmarrysta tulosteni kontekstista.

4.2.1 Nettikeskustelut

Lopulliseen analyysiin valikoitui 12 keskusteluketjua. Nettikeskusteluiden
ymparistdssa on nahtavissa kolme erilaista kenttda: 1) lehtien nettisivujen yleiset
keskustelupalstat, 2) tietotekniikkaa ja tietoteknisia laitteita kasittelevat foorumit

ja 3) potilasjarjestdjen sivut.

Osa keskusteluista kdaydaan tietoteknologiaa harrastavien ihmisten sivustoilla,
kuten MuroBBS ja Hopeinen Omena -palstoilla, osa perinteisemmilld foorumeilla
kuten vauva.fi- ja Tiede-lehden palstoilla. Muropaketti on suomalainen teknologia-
aiheinen verkkosivusto ja MuroBBS sen suosittu keskustelupalsta. Otavamediaan
kuuluva Ampparit Oy vastaa sivuston yllapidosta, ja siella keskeisia aiheita ovat

muun muassa tietokoneet, puhelimet, virtuaalitodellisuus ja teknologia-alan
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tapahtumat (Muropaketin verkkosivut). Hopeinen Omena on myds teknologia-
aiheinen nettisivusto, jota yllapitda Suomen Apple-kadyttdjien yhdistys ja jossa
suosittuja keskusteluaiheita on etenkin Mac-tuotteiden kdytto ja myynti (Hopeinen
Omena -verkkosivut). MuroBBS- ja Hopeinen Omena -verkkosivujen
keskusteluketjut olivat tutkimuksen pisimmat. MuroBBS:n keskusteluketjussa oli
97 vastausta ja keskustelua kaytiin usean vuoden ajan syyskuusta 2011
huhtikuuhun 2016. Hopeinen Omena -palstalla oli 51 viestia ja keskustelua kaytiin

marraskuusta 2013 huhtikuuhun 2016.

Sanoma Media Finland Oy:n Tiede-lehden keskustelupalstalla keskustellaan
yleisesti Tiede-lehden artikkeleiden sisallostd, yhteiskunnallisista aiheista ja
tieteen kehityksesta. Sanoma Media Finland Oy:n omistaman Vauva-lehden
vauva.fi-keskustelufoorumi on Suomen aikakauslehtien verkkosivustoista kaikista
suosituin. Sielld kdvi vuonna 2015 viikoittain noin 540 000 vierailijaa, ja
keskustelun aiheet ovat hyvin monipuolisia (Linkoheimo 2015, 3). Vauva.fi-
foorumilla kdytiin vuosina 2015 ja 2016 kolme tutkimukseni aihepiiriin liittyvaa

keskustelua.

CFS-verkko ja Diabetesliiton Kohtauspaikka ovat potilasverkostojen yllapitamia
sivustoja, joiden tarkoituksena on antaa vertaistukea ja tarjota kyseisiin
sairauksiin liittyva keskustelufoorumi. CFS (chronic fatigue syndrome) viittaa

krooniseen vasymysoireyhtymaan. (CFS-verkon ja Kohtauspaikan verkkosivut.)

Yksi tahan tutkimukseen kaytetty keskustelu kaytiin erilaisiin
vaihtoehtokulttuureihin keskittyneelld Punk in Finland -internetsivustolla, jolla
keskustellaan aktiivisesti musiikista, kansalaisaktivismista ja muista

yhteiskunnallisista aiheista (Wikipedian Punk in Finland www-sivu).

Nettikeskustelujen keskeinen sisdlto on testien hyddyllisyyden ja kdytantdjen
kysyminen toisilta kayttdjilta. Nettikeskustelut alkoivat usein potentiaalisten
kayttdjien kysymyksella siitd, kannattaako testi tehda. Sitten keskustelu eteni

kayttdjien vinkeilla testin ottamisesta ja toisaalta testien hyotya epailevien
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kommenteilla. Testien hinnoista puhuttiin 35 puheenvuorossa ja 50
puheenvuorossa kasiteltiin testin ottamisen ja tilaamisen kdytantoja. Erityisesti
Hopeinen Omena, MuroBBS ja vauva.fi- palstoilla geenitesteista puhutaan
enemman kulutustuotteina, ja niissa vertaillaan eri yrityksia ja hintoja.
Keskusteluissa ja blogeissa yleisin otettu geenitesti oli 23andme-palvelun
geenitesti, jonka moni oli ottanut jo ennen vuoden 2013 sairastumisriskitietojen
poistumista. Vuoden 2013 jalkeen kdydyissa keskusteluissa monessa
keskustelussa neuvottiin toisia kdyttdjid raakadatan tallentamisessa ja sen

tulkinnan mahdollisuuksista esimerkiksi Promethease-palvelun avulla.

Nettikeskusteluissa kyseenalaistettiin jonkin verran geenitestien merkitysta.
Erityisen kriittisid olivat keskustelijat, jotka eivat ilmeisesti olleet tehneet testia.
Geenitesteja kyseenalaistavia puheenvuoroja oli 39. Niissa geenitesteja pidettiin
hy6dyttomind muuhun terveystietoon verrattuna, geenitestit tulkittiin rahan
huijaukseksi tai testin mahdollisesti antamien huonojen tulosten koettiin tuovan
liikaa stressia. Muut keskustelijat pyrkivat usein kumoamaan ndma vaitteet
kertomalla testien potentiaalisesta hyddysta sairauksien ennaltaehkaisyssa ja
oman sukuhistorian tuntemuksessa. Muualla kuin potilasjarjestdjen sivuilla
kdydyissa keskusteluissa tosin vain harvoin ilmeni, ettd geenitestien ottajat olisivat
tehneet muutoksia elamantapaansa. Sukulaisten alkupera ja esimerkiksi
suomalaisuuden geneettinen perusta kiinnostivat keskustelijoita, mutta aihepiiri

on rajattu tasta tutkimuksesta pois.

Potilasryhmien sivustoilla ja sy6vasta keskustelevien kesken sairauksien pohdinta
ja oman terveystilan kuvailu olivat keskeisia teemoja. Diabetesliiton sivuilla
kdydyssa keskustelussa kasiteltiin ruokavalion ja toisaalta geenien osuutta
diabetekseen sairastumisessa. CFS-verkoston sivuilla pohdittiin, miten eri
geenimuutokset vaikuttavat sairauden kuvaan ja ihmisen aineenvaihduntaan.
Naillakin keskustelufoorumeilla puhuttiin hieman testien hinnoista ja vertailtiin
eri yhti6itd, mutta yleisimmista keskusteluista poiketen keskitssa oli eri

palveluista mahdollisesti saatava hyoty juuri heidan sairauksiinsa.



38

Taulukkoon 1 on koottu perustiedot tutkimuksessa kaytetysta

keskusteluaineistosta: keskustelufoorumi, keskustelun otsikko, viestien maara ja

keskusteluajankohta. Tietojen avulla hahmottuu miten aktiivisia keskustelut ovat

olleet, mihin ajanjaksolle ja asettuvat ja missa foorumeilla ne on kayty.

Keskustelun

Foorumi Aiheen otsikko tai aihe Viestien maara . .
aika kk/vuosi
Vauva.fi Onko kelldan kokemuks.,|a"23andme 14 9/2016
tms. DNA-testeista?
10/2015-
. N 5
Vauva.fi Geeni-testi: Kannattaako? 17 9/2016
Vauva.fi Sybpageeni 14 6-10/2014
Punk in Finland Keskustelua dna-kartoituksesta 16 2/2016
Tiede-lehti Geenitesteista 3 10/2014
koko
. . L keskustelussa yli Relevantit
Tiede-lehti Lalli ja Erik 1900 9/2009
(3 relevanttia)
N 9/2011 -
MuroBBS Geenitesti 97 4/2016
Hopeinen o 11/2013-
omena DNA-kartoitus ja 23andMe 51 4/2016
2/2013 -
CFS-verkko 23adme 29 2/2015
CES-verkko Pandemr|x/narlfolep5|ageen|tutk|mus 51 6.7/2015
kielletty!
CFS-verkko Geenitestit 5 9-11/ 2016
Suomen D2:n riskitekijoitd on muitakin kun
Diabetesliitto ry "laiskat"elamantavat, 41 9-11/2012

Kohtauspaikka

esim.kilpirauh.vajaatoi

Taulukko 1.
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4.2.2 Blogit

Aineistoon valikoitui lopulta 16 eri blogitekstig, ja koska kaksi henkil6a oli
kirjoittanut useamman geenitesteihin liittyvan julkaisun, kirjoittajia on yhteensa

14.

Bloggaajien nimista paatellen nelja blogeista oli miehen ja kymmenen naisen
kirjoittamia. Kahdessa blogissa urheiluun liittyvat tekstit ja oman kunnon seuranta
olivat keskeisin sisaltd. Kuusi bloggaajaa kasitteli eri aiheita paivakirjatyyppisella
alustalla, jolla geenitestien tekeminen mainittiin muiden aiheiden ohessa. Yksi
blogeista oli asiantuntijan kirjoittama teksti jarjeston nettisivuille. Hin kertoi siina
geenitesteista yleisesti ja mainitsi lyhyesti my0s itse tehneensa testin. Yksi blogi oli
keskittynyt kirjoittajan rintasyovasta toipumiseen ja hanella oli kaksi kirjoitusta
geenitestien tuloksiin liittyen. Yksi blogeista oli hyvinvointiyrittdjan kirjoittama

teksti terveysaiheisiin ja niistd tiedottamiseen keskittyvassa blogissa.

Blogeissa ihmiset kertovat geenitestien tuloksistaan usein avoimemmin kuin
nettikeskusteluissa. Joillekin kirjoittajille suurin syy geenitestaukseen oli oma
oireilu tai jokin suvussa kulkeva vakava sairaus. Muutama mainitsee ottaneensa
testin puhtaasta uteliaisuudesta, keskustelematta terveydestidan sen enempaa.
Jotkut kertovat tuloksistaan tarkemmin, mutta tuntuvat olevan sairausriskeja
kiinnostuneempia testin avulla paljastuneista sukulaisuussuhteista tai liikuntaan
liittyvien geenitestien tuloksista. Ainakin kolme bloggaajaa oli tehnyt testin

yhdessa puolisonsa kanssa.

Tein itselleni luettelo blogiteksteistad ja numeroin ne. Tastd eteenpdin viittaan
blogeihin numerolla timén luettelon mukaisesti. Verkkokeskusteluja esitellessani
kerron milld foorumilla ja minka otsikkoisen keskustelun alla keskustelu on kayty.
Kdytan tuloksia esitellessani esimerkkeina suoria lainauksia nettikeskusteluista ja
blogeista. Taten kirjoitusasu kirjoitusvirheineen on peraisin keskustelijoilta ja

bloggareilta.



40

4.3 Menetelma

Seuraavassa alaluvussa esittelen kvalitatiivisen sisallonanalyysin seka
soveltamaani tyyppitarinoiden menetelmaan. Toisessa alaluvussa kerron

konkreettisemmalla tasolla analyysin kulusta.

4.3.1 Kvalitatiivinen sisallonanalyysi

Laadullisen tutkimuksen analyysissa on hahmotettavissa yleinen runko
tutkimuksen etenemiseen. Ensimmadisend paatetdan, mika aineistossa on
kiinnostavaa ja olennaista tutkittavan asian kannalta. Tdman jalkeen aineisto
kdydaan lapi merkiten ja erotellen relevantit kohdat, jotka luokitellaan,
teemoitetaan tai tyypitelladan. Lopuksi esitetddn yhteenveto. (Tuomi & Sarajarvi
2002, 94.) Laadullisessa tutkimuksessa sisallonanalyysilla pyritddn saamaan
tutkittavasta ilmiosta kuvaus tiivistetyssa ja yleisessa muodossa. Sisdllonanalyysi
voidaan kasittia yksittdisend metodina tai vdljemmin teoreettisena
tutkimuskehyksena. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 93.) Sisdllonanalyysissa etsitaan

ilmidsta inhimillisia merkityksia. (mt. 106).

Tassa tutkimuksessa aineiston analysointiin kadytettiin soveltaen kvalitatiivista
sisdllénanalyysia. Rice ja Ezzy (1999, 192-193) madrittelevait sisdllonanalyysin
olevan tutkimusta, jossa analyysissa on ennalta maaritellyt kategoriat datan
analysoimiseen. Tiukasti ajateltuna sisdllonanalyysissa lasketaan tai
systemaattisesti huomioidaan, kuinka monta kertaa kategoriat esiintyvat.
Sisallénanalyysi on usein kuitenkin vasta ldhtokohta, josta kvalitatiivista

tutkimusta voidaan jatkaa eteenpdin (mt. 193).

Kvalitatiivinen sisallénanalyysi koostuu seuraavista askeleista:
tutkimuskysymyksen suunnittelu, materiaalin valinta ja koodaus kehyksen
rakentaminen. Koodauskehys koostuu yleensa useasta padkategoriasta ja ndiden
alakategorioista. Taman jalkeen materiaali jaetaan analysoitaviin osiin ja

koodausmetodia testataan aineistolle tuplakoodausta kayttdaen. Taman jalkeen
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koodauskehys arvioidaan uudestaan ja sithen tehdaan muutoksia reliabiliteetin ja
validiteetin varmistamiseksi. Lopullisen koodauksen jdlkeen informaatio
kasitelladn jalleen tapauskohtaisesti, tulkitaan ja esitetaan 16ydokset. (Schreier

2012, 5-6.)

Kvalitatiivista sisdllonanalyysia kdytetddn myds materiaaliin, joka vaatii tulkintaa.
Tyypillinen esimerkiksi tdllaisesta materiaalista on tekstiaineisto. Kvalitatiivisella
sisdllénanalyysilla pyritddn systemaattisesti kuvailemaan materiaalin
merkityssisaltoa. Sisallonanalyysilla ei ole tarkoitus kuvailla koko materiaalin
merkitysta jokaisesta eri nakokulmasta, vaan tutkimuskysymyksen pohjalta
keskittaa tarkastelukulma koodien avulla. Mikali tutkimuksen edetessa nousee
esiin jokin uusi nakékulma, sisallénanalyysiin voidaan lisatad koodeja, jolloin
koodauskehys joustaa. (Schreier 2012, 2-4.) Kvalitatiivinen sisdllonanalyysi on
metodina systemaattinen, joustava ja materiaalia tiivistava. Se edellyttaa
materiaalin tutkimuskysymyksen kannalta kiinnostavien merkitysten muuttamista

kategorioiksi ja materiaalin luokittelua niiden avulla (mt. 5).

Sisallénanalyysi on paljon kdytetty tutkimusmetodi nettitekstien tutkimuksessa.
On kuitenkin muistettava, ettd vaikka datan koodaaminen tuottaa vaikutelman
objektiivisuudesta, koodien valinta on kuitenkin jo tulkintaa. Sisallonanalyysi
mahdollistaa yleiskuvan muodostamisen, mutta aineiston vaikeasti koodautuvat

osaset katoavat helposti tutkijan nakopiirista. (Paasonen 2013, 40).

Tassa tutkimuksessa kaytetty kvalitatiivinen sisallonanalyysi on kaytanngiltaan
joustava. Kaytin koodauksesta aineistoni jasentdmiseen esimerkiksi merkitsemalla
erilaisia mainittuja motivaatioita testin ottamiselle, mutta kategoriat eivat olleet
ensisijainen lopputulos tutkimuksessani. Analysoin koodauksen avulla yleiseksi
havaitsemiani teemoja hyddyntden taustateoriaa ja lopulta paadyin esittdmaan
16yddkseni tyyppitarinoiden muodossa. Kerron tyyppitarinoista metodina

seuraavassa luvussa.
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4.3.2 Tyyppitarinat

Kdytan tassa tutkielmassa termia tyyppitarina kuvaamaan aineistosta 16ytyvia
geenitestien kiyttdjien ja niista kiinnostuneiden kokemuksia geenitesteista.
Narratiivisessa analyysissa on tavoitteena luoda aineiston kertomusten pohjalta
uusi kertomus, jossa tuodaan esille aineiston kannalta keskeisid teemoja, mutta
tama tutkielma ei ole lahtenyt tastd nakokulmasta liikkeille tai kdyttanyt
varsinaisesti kertomuksia aineistona, vaan tyyppitarinoiden ajatusta on kaytetty

aineiston erittelyn ja kuvailun tukena analyysin aikana.

Narratiivisessa tutkimuksessa kohdistetaan huomio kertomuksiin tiedon
valittdjind ja rakentajina, ja aineistona on usein kertomuksia (Heikkinen 2007,
142). Narratiiviseen tutkimukseen liittyy konstruktivistinen kasitys, ettd ihmiset
rakentavat tietonsa ja identiteettinsa kertomusten valitykselld. Tama kertomus
maailmasta ja ihmisista itsestaan kehittyy ja muuttuu koko ajan, ja ihminen
rakentaa tietonsa aikaisemman tietonsa ja kokemustensa varaan. (mt. 145.)
Narratiivisessa tutkimuksessa huomio kohdistuu siihen, milla tavoin yksilot
antavat merkityksia asioille tarinoiden kautta (mt. 155). Narratiivista menetelmaa
on kaytetty geenitestien ottajien kokemusten analysoimiseen esimerkiksi Harrisin

tutkimusryhman (2014) seka Snellin ja Helenin (2018) tutkimuksissa.

Aineistoni ei kuitenkaan sovi narratiivisen analyysin kohteeksi, koska vaikka
osassa blogeja esiintyy tekstissa tarinamainen kaari, erityisesti nettikirjoituksissa
irralliset kommentit geenitesteista eivat anna tutkijalle mahdollisuutta paasta
aidosti kasiksi henkil6iden kokemusmaailmaan. Joskus narratiivisessa
tutkimuksessa myds pyritdan tutkijan ja tutkittavien yhteiseen merkitysten
luomiseen, jolloin tieto haastatteluissa muodostuu dialogisesti tutkittavien kanssa

keskustellen (Heikkinen 2007, 155). Tdssad aineisossa sellaiseen ei paasta kasiksi.

Analyysissani en tarkastellut ensisijaisesti henkiloiden kokemusten kaarta, vaan
tyyppitarinat ja niiden esittiminen narratiivisessa muodossa ovat selkein tapa

esittda aineistossa laadullisen sisdllonanalyysin keinon l0ytyneita yleiseksi
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nousseita geenitestien tekijoiden ja niista kiinnostuneiden henkiléiden esiin
tuomia taustoja, motivaatioita ja tulosten tulkintojen tapoja. Tyyppitarinoilla
tarkoitan keskustelupalstojen ja blogien kirjoituksista paljastuvia kokemuksia
geenitestauksesta: mikd on motivoinut henkilén ottamaan geenitestin ja milla

tavoin han tulkitsee sen tuloksia?

Olen kuitenkin hy6dyntanyt narratiivisesta tutkimusperinteesta nakékulmaa,
jonka mukaan kaikki eivat ole osaa samaa "suurta kertomusta” vaan sosiaalinen
maailma on moniddnisempi. Paikallinen, henkil6kohtainen ja subjektiivinen tieto ja
kokemus ovat arvokkaita (Heikkinen 2007,156). Pienestdkin aineistosta on
tyyppitarinoiden avulla mahdollista tuoda esille erilaisia kokemuksia kuluttajille

suunnattujen geenitestien parissa.

On kuitenkin hyva muistaa aineiston rajallisuus ja luonne. Internetin eri paikkojen
tekstityypeilld on merkitysta siihen, miten asiat ilmaistaan ja mika odotettu yleiso
tekstin kirjoittajilla on. Merkitys joka geenitesteille annetaan, muuttuu eri
konteksteissa. Esimerkiksi geenitesteista saatavan tiedon merkitys voi vaihdella
voimakkaasti yksilon eri elamdnvaiheissa, eikd tdman kaltaisiin sisaltéihin paasta

kisiksi tassa tutkielmassa.

4.3.3 Analyysin kulku ja tulkinnan painopisteet

Tassa tutkielmassa kaytettiin soveltaen kvalitatiivista sisdllonanalyysia. Aineisto ja
tutkimuskysymys olivat vuorovaikutuksessa keskenaan. Tutkimuskysymyksen
avulla rajattiin aineistosta ne osat, joissa oli tutkimukseni kannalta kiinnostavaa
tietoa. Aiemmin julkaistun tutkimuskirjallisuuden perusteella kiinnitin huomiota
erityisesti kohtiin, joissa kuvailtiin omaan kehoon kohdistuvia toimia, seka
tapoihin, joilla geenitestien tuloksia kasiteltiin suhteessa henkil6iden aikaisempiin
kasityksiinsa itsestddn tai terveydesta. Tastda huolimatta pyrin suorittamaan
analyysin olemalla mahdollisimman avoin analyysin aikana aineistosta
mahdollisesti esiin nouseville teemoille. Esimerkiksi sairauden kohdanneiden

teksteistd voitiin havaita yllattavia teemoja, kuten diagnostisen epdvarmuuden
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kokemukset ja tyytymattomyys perinteiseen ladketieteeseen. Ndista teemoista

lisda kappaleessa 5.3.1.

Aineiston jasentelyssa olen hy6dyntanyt kvalitatiivisen sisdllonanalyysin metodia
Atlas.ti-ohjelman avulla. Koodauksen avulla suuresta, joiltakin kohdin hyvinkin
sekavasta nettikeskustelumateriaalista saatiin alkuun ensimmaisella
koodauskierroksella yleiskasitys yleisimmista puheenvuorojen aiheista ja eri
keskustelualustojen tyylieroista. Myds blogien kappaleet koodattiin aiheiden
perusteella. Ensimmaisessa analyysivaiheessa etsin Atlas.ti-ohjelmalla
nettikeskusteluista ja blogeista usein esiintyvid teemoja ja puheenvuorojen aiheita.
Yleisimpia loydettyja puheenvuorojen aiheita olivat muun muassa kaytannot testin
ottamisesta, testien hinta, kysymys testin mielekkyydesta, eri palveluiden vertailu,
testien luotettavuus ja testin tulokset. Tama vaiheen tarkoituksena oli 1oytaa
erilaisten tekstien keskeisimpia sisaltoja. Erot eri keskustelupalstojen ja blogien

tyylien valilla alkoivat hahmottua.

Toisella koodauskierroksella koodauskehys arvioitiin uudestaan. Talla kertaa
keskityttiin tutkimuskysymykseen, kdyttdjiin ja potentiaalisten kayttdjien
osoittamiin motivaatioihin geenitestin ottamisesta ja tulosten tulkinnan tavasta.
Karsin tdssa vaiheessa osan alustavasta tutkimusaineistostani pois huomattuani,
ettd koodauksen perusteella tutkimuskysymyksille vastaavaa tietoa ei 10ytynyt.
Atlaksessa teksteja analysoitiin tarkastelemalla, kuinka eri kayttdjat perustelevat
geenitestien ottamista eli mika heitd motivoi, miten tuloksia tulkittiin ja
hyodynnettiin. Naiden pohjalta syntyi koodeja, kuten "motivaatio - yleinen
terveys” tai "tulosten tulkinta - tietyn sairauden hoitaminen”. Keskusteluketjuista
ja blogeista koodattiin erilleen testin jo varmasti ottaneiden ja testii vasta
harkitsevien tai muuten vaan keskusteluun osallistuvien henkil6iden
puheenvuorot. Erityisen hedelmallisia teksteissa olivat kohdat, joissa ihmiset
perustelivat geenitesteja harkitseville tai epaileville, miksi he olivat tehneet testin

seka tarinalliset blogikirjoitukset testitulosten aikaansaamista reaktioista.
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Tiukkaa kaksoiskoodauksen standardia ei tassa tutkimuksessa kaytetty, vaan
koodauksen jalkeen paadyttiin takaisin tekstien kokonaisvaltaiseen tarkasteluun.
Laadullisen sisdllonanalyysin perinteen mukaisessa tarkastelussa hyddynnettiin
tyyppitarinoiden avulla hahmotettavia teksteista poimittuja yleisia piirteita. Koska
tekstien konteksti saattaa kadota koodeiksi puretuissa keskusteluissa, kirjoitin
itselleni muistiin yhteenvedot eri keskusteluiden ja blogien keskeisesta

sisdllosta. En halunnut irrottaa analysoitavia kohtia asiayhteyksistd, vaan otin
tarkastelussa huomioon niiden sisallon suhteessa aiempiin keskusteluihin, blogin
tai keskustelufoorumin luonteeseen ja siihen, onko kyseessa geenitestin itse tehnyt
vai aiheesta kiinnostunut henkil6. Taltioin my6s koodein ja muistiinpanoin
aineistossa esiin nousevia yleisia geenitestien ottajien tyyppitarinoita. Koska
keskusteluissa tuli esiin hyvin erilaisia motivaatioita geenitestien tekemiseen ja
niiden tulosten kasittelyyn, eritellyt tyyppitarinat osoittautuivat lopulta sopivaksi
kehykseksi tulosten esittdmiseen. Niiden avulla pystytddn tuomaan esille aineiston
moninaisuus ja heijastelemaan kirjallisuudessa esiintyneita nakokulmia

geenitestien geenitestaukseen.
5. Analyysi

5.1 Aineiston kuvailu ja luvun rakenne

Geenitestien kayttdjista ei voida puhua yhtend ryhmang, vaan keskusteluissa esiin
tuotujen motivaatioiden ja tulkintatapojen kautta tarkasteltuna geenitestien
aarelle paadytaan hyvin erilaisista syistd. Geenitestit yksindan eivat ole
merkittavia kayttdjille, vaan ne liittyvat suurimmalla osalla laajemmin itseensa

tutustumiseen, perhesuhteisiin, sairauden kasityksiin ja omaan terveyteen.

Geenitestien kdyttoon ja niiden tulosten tulkintaan liittyvien tarinallisten
kirjoitusten perusteella kdyttdjat voidaan jakaa karkeasti kahteen luokkaan:
terveisiin, osittain viihteellisesti geenitesteihin suhtautuviin kayttdjiin ja
terveysongelmista karsiviin tai lahisuvun sairauden kohdanneisiin kayttéjiin.

Keskustelufoorumeiden ja blogien luonteen seka niiden teksteista koottujen
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geenitestin kdyttdjien tai niista kiinnostuneiden kirjoittajien "tyyppitarinoiden”
perusteella jaottelin aineistoni aluksi karkeasti niihin kahteen laajempaan
ryhmaan: uteliaisiin kuluttajiin ja sairauden kohdanneisiin. Jako perustui
geenitestityypin tai kdytetyn testauspalvelun sijasta keskustelupalstoilla ja
blogeissa esiin tuotuun motivaatioon, tulosten tulkinnan ja hyédyntamisen tapaan.
Taman jalkeen tarkastelin tarkemmin tyyppitarinoita ja niissa esiintyneita

teemoja, joita oli tuotu aiemmin esiin kirjallisuudessa.

Esittelen tdssa kappaleessa jaottelun lyhyesti ja kerron tulevissa kappaleissa
tarkemmin aineiston sisdllosta ja suhteesta kirjallisuudessa aiemmin esitettyihin

tuloksiin.

Uteliaat kuluttajat ja urheilijat: Nettikeskusteluiden puolella moni geenitestin

kayttaja oli utelias ja yleisesti kiinnostunut geenitestien tekemisestj, ja testin
tekemisen motivaatioksi mainittiin mahdollisuus saada arvio omasta
sairastumisriskista. Testituloksen saatuaan kayttaja saattaa kuitenkin kiinnostua
geenitestin terveysosiota enemman esi-isista ja sukulaisuussuhteista kertovista
tiedoista. Terveystiedoista ollaan kiinnostuneita, mutta ne eivat herata tarvetta
suurille elamdnmuutoksille, eivatka testin tulokset tuo hyvin sukutaustaansa
tunteville henkiloille useinkaan uutta tietoa. Toinen kayttdjaryhma ovat urheilua
aktiivisesti harrastavat ihmiset, jotka ovat kiinnostuneita terveystiedoistaan ja

joita kiinnostaa niiden soveltaminen omien urheilusuoritusten parantamiseen.

Sairauden kohdanneet henkil6t: Taiman ryhman alla oli kolmenlaisia

tyyppitarinoita: 1) Geenitesteja kidytetdan vdlineend omien epaselvien oireiden
selvittimiseen tai sairauden hoitojen suunnitteluun. 2) Geenitestilla halutaan
selvittdd oma sairastumisriski tilanteessa, jossa suvussa kulkee mahdollisesti
perinnéllinen sairaus. Suvussa yleinen sydpa tai varhain puhkeava Alzheimerin
tauti nousivat tdssa aineistossa sairauksiksi, jotka herattivat kiinnostusta
geenitesteja kohtaan. 3) Kolmantena pienenad ryhmana aineistossa olivat jo
sairastuneet ja diagnoosin saaneet, jotka paatyivat geenitestien pariin

kiinnostuessaan siitd, onko sairauden alkupera perinnéllinen.
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Tassa laatikossa esittelen narratiivien muodossa analyysin perustella luomani
tyyppitarinat, joissa tuon esille aineistossa keskeiseksi nousseita elementteja
geenitestien ottamisen kokemuksista. Tyyppitarinat on luotu antamaan
kokonaiskuvaa lukijalle aineistossa nousseista teemoista. Nama tyyppitarinat eivat
edusta suoraan ketdan aineistossa olevaa yksil6a vaan ovat yhdistelmia
luokitelluista geenitestin tekijoiden ja niistd kiinnostuneiden lahtokohdista,
motivaatioista ja tavoista tulkita tuloksia. On syyta muistaa, ettd ndista poikkeavia
elementteja oli my06s aineistossa mukana ja niita kasitellaan lisaa tulevissa

kappaleissa ja johtopaatoksissa.

Utelias kuluttaja

Jani lukee internetistda mahdollisuudesta tilata itselleen geenitesti omista
geneettisistd ominaisuuksistaan ja sairastumisalttiuksistaan. Han paattaa tilata
itselleen testin ja kiinnostuu geenitestauksesta yleisestikin. Jani kokee, etta
geenitesteissd on hyddyllistd saada arvio omasta sairastumisriskistidan ja sen
johdosta mahdollisuuksia ennaltaehkaista sairastumistaan. Jani ei ota testin
tilaamista kovin vakavasti, vaan suhtautuu siihen jannittdvana uutena asiana.
Hanestd on myos innostavaa olla mukana uuden teknologian kdyttéonotossa
"koska voi, niin miksei”-asenteella.

Testitulosten tullessa Jani on yleisesti kiinnostunut niista saamistaan
terveystiedoistaan, mutta riskilukematkaan osassa tuloksista eivat heratd hdanessa
tarvetta suurille elamantapamuutoksille. Tulokset eivit tuo hyvin sukutaustaansa
tuntevalle Janille juurikaan uutta tietoa sairastumisalttiuksistaan, ja han juttelee
niistd internetissa muille kevyeen sdavyyn. Han saa geenitestistaan pientd hyotya
esimerkiksi ruokavalionsa arviointiin tai ravintolisien nauttimiseen. Han nauttii
tulosten pienistd, viihdyttavista yksityiskohdista kuten kofeiinin imeytymisen
geneettisesta profiilistaan.

Jani on innostunut geenitestauksesta mutta tiedostaa, ettd geenitesteilla saatava
tieto on rajallista ja riskilukemiinkin tulee suhtautua terveella kriittisyydella.
Lopulta han kiinnostuu testitulostensa terveysosiota enemman esi-isistdan ja
sukulaisuussuhteistaan kertovista tiedoista, ja on geenitestipalvelun alustan kautta
yhteydessa kaukaisiin sukulaisiinsa Yhdysvalloissa. Han jatkaa geenitiedon parissa
harrastamista myos ottamalla talteen raakadatansa ja syottamalla sen suosittuun
Promethease-palveluun.
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Urheilija

lida on urheilua harrastava ihminen, joka pohtii paljon kehoaan ja pyrkii eri tavoin
kehittdmaan suorituskykyaan. Han on tehnyt elamantapamuutoksia terveytensa
edistamiseksi ja kokeillut erilaisia urheilulajeja ja ruokavalioita. Han on
kiinnostunut osallistumaan uusiin terveyteen liittyviin trendeihin.

Geenitestin avulla lida hakee uutta ndkékulmaa ja inspiraatiota
urheilusuorituksiinsa ja eldamantapamuutoksiinsa. Testin antama tieto
sairastumisalttiuksista kiinnostaa, ja lisdksi testeihin liittyvit tiedot
ravintoaineiden imeytymisesta ja lihasten toiminnasta houkuttelevat hanta
tekemadan testin. lida ottaa testien tulokset innostuneena vastaan hyvin samoilla
tavoilla kuin Jani (utelias kuluttaja) edella. Annettu tieto sairastumisriskeista ei tuo
uutta merkittdvaa terveystietoa, mutta antaa vahvistusta jo aikaisemmin tehtyjen
eldmdntapamuutosten yllapitamiseen.

lida lataa palvelusta myds raakadatansa ja syottaa sen toiseen kaupalliseen
palveluun, josta han saa lisaa tietoa geenien vaikutuksesta urheilusuorituksiin.

Epaselvista oireista karsiva

Johannalla on ollut pitkan aikaa epdselvia vatsaoireita, ja hdn on jo saanut
ladkariltaan diagnoosin kilpirauhasensa vajaatoiminnasta. Hianen yleisvointinsa on
huono ja timénhetkiset hoitomuodot tuntuvat hdnesta hyodyttomilta.

Johanna kuulee geenitestin tilaamisen mahdollisuudesta potilasverkostonsa kautta
aktiiviselta ja paljon asiaan perehtyneelta vertaistukikaveriltaan. Johanna kokee,
ettei ole saanut ladkareilta tarpeeksi tukea oireidensa selvittdmisessa. Geenitestin
teettdminen on hanelle viimeisin askel monien testien ja elamantapamuutosten
sarjassa. Jo mahdollisten syiden poissulkeminen testitulosten avulla voisi
helpottaa hanta epaselvien oireidensa kanssa.

Han tilaa suositun geenitestin netistd, mutta hdn on erityisesti kiinnostunut
hy6dyntidmaan sen avulla saatavaa raakadataa omien oireidensa ja ladkityksensa
selvittdmiseksi. Geenitestin tulosten perusteella hian pystyy rajaamaan pois
muutamia mahdollisia syita oireisiinsa ja muokkaa ladkitystaan funktionaalisen
ladkarin neuvomana. Perehtyessdidn omaan sairauteensa Johannasta tulee
maallikkoasiantuntija oman sairautensa liittyvissa asioissa ja han neuvoo myd6s
muita sairauden kanssa kamppailevia ihmisia.
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Perinnéllista sairautta pelkaava

Tuomaksen suvussa esiintyy syopad, joka on mahdollisesti perinnéllinen. Tama
herattaa Tuomaksessa kiinnostusta geenitesteja kohtaan mutta samalla pelon
tunteita. Tuomas tietda, ettd geenitesteihin ei hanta ohjata julkiselta puolelta, joten
han pohtii geenitestin tilaamista itse.

Tuomas harkitsee geenitestin ottamista huolella ja lukee sairauteen liittyvia
ladketieteellisia artikkeleita. Han miettii, miten tulokset voivat vaikutta hanen
omiin sosiaalisiin suhteisiinsa ja sukulaisiinsa. Tuomas ymmartaa, miksi osa
mahdollisesti riskissa olevista henkildista haluaa sailyttaa oikeutensa olla
tietdmatta geneettista riskidan, jos pelkadvat huolestuvansa tiedosta liikaa.
Geenitestin tulos kertoo, ettd Tuomaksella todellakin on kohonnut riski sairastua
syopadn, mika herattda hanessa hetkellisen ahdistuksen tunteen. Tulos vaikuttaa
hanen elaimédnasenteensa ja tulevaisuudensuunnitelmien tekemiseen. Tuomas
tarkastelee omia valintojaan uudella tavalla ja tekee pienia muutoksia
eldmédntavassaan. Han seuraa ladketieteen kehitysta kyseisen sairauden kohdalla
entista tiiviimmin.

Sairauden syytd pohtiva

Pirkko on sairastunut aikuistyypin diabetekseen ja pohtii, onko sairauden alkupera
perinnéllinen. Han kdy lapi omien sukulaistensa kokemia sairastumisia ja miettii,
onko sairauden siirtyminen jalkipolville mahdollista. Pirkko pohtii omia
eldmédntapojaan ja miettii mikd on omien valintojensa osuus sairauden
kehittymisessa. Han kokee jo ilman geenitestidkin tietdvana sukuhistoriansa
perusteella sairauden olevan perinnoéllinen, mutta haluaisi saada asiaan
varmuuden. Pirkko saa geenitestin avulla tietdd, ettd hadnellad on lievasti kohonnut
geneettinen riski sairastua diabetekseen. Pirkko kokee tuloksen vahentavan hanen
omaa syyllisyydentuntoaan diabeteksen puhkeamisesta. Pirkko keskustelee
sukulaistensa kanssa geenitestin tuloksista ja toivoo myds heidan ottavan
perinnoéllisen riskinsda huomioon.

Nettikeskusteluissa erilaiset tyyppitarinat esiintyivat eri keskustelufoorumeilla.
Esimerkiksi melko loogisesti potilassivustojen alla pohdittiin sairauksien luonnetta
ja teknologioista kiinnostuneiden keskusteluissa esiin nousi uteliaiden kuluttajien
tyyppitarina. Toki kaikki puheenvuorot kaikissa keskusteluissa eivat istuneet

tahan jaotteluun. Esimerkiksi uteliaiden kuluttajien keskustelussa oli muutama
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ihminen, joka ilmaisi olevansa kiinnostunut geenitesteista suvussaan kulkevan

sairauden vuoksi.

Geenitestien tulosten lisdksi itse testien tekeminen ja vertailu kiinnostivat.
Yhdistavia tekijoita kaikkien keskustelijoiden parissa oli kiinnostus geenitestien
hintaan, laatuun ja geenitestien tekemisen kdytantoihin. Lahes kaikissa
nettikeskusteluissa keskustelu eteni aktiivisten geenitesteja harrastavien
kayttdjien puheenvuorojen kautta. Molemmissa ryhmissa oli henkilgit3, jotka
olivat hyvin perehtyneita siihen, mita geenitesteilld on eri palveluissa mahdollista
tehda ja miten raakadataa hyédynnetdan esimerkiksi Promethease-ohjelman

avulla.

Seuraavassa kappaleessa 5.2 esittelen uteliaiden kuluttajien ja urheilijoiden
tyyppitarinoiden piirteitd ja niissa esiintyneitd teemoja, jotka liittyvat geenitestien

viihteelliseen kdyttoon ja sairastumisriskien kasittelyyn.

5.2. Uteliaat kuluttajat ja urheilijat

Uteliaiden kuluttajien tyyppitarinat jaottelin yleisesti uteliaisiin kayttdjiin ja
urheilun vuoksi testin ottaneisiin kayttdjiin. Esittelen aluksi, minkalaista
keskustelua uteliaiden kuluttajien ja urheilijoiden ryhmassa kaytiin ja millaisia
blogeja aineistoon kuului. Kahdessa myohemmassa kappaleessa kasittelen esille

nousseita virheellisyyden ja tuloksiin ristiriitaisesti suhtautumisen teemoja.

Terveet ja viihteellisesti geenitesteihin suhtautuvat ihmiset keskustelivat padosin
yleisilla keskustelufoorumeilla, kuten Hopeinen Omena -palstalla tai vauva.fi-
foorumilla. Yleensa kayttdjat eivat kertoneet geenitestin tekemisen taustalla olleen
minkadn erityisen terveysongelman, vaan testeista oltiin kiinnostuneita
uteliaisuudesta. Uteliaiden kuluttajien keskusteluissa 21 puheenvuorossa kayttajat
puhuivat geenitestien ottamisesta avaamatta tarkemmin sitd, mihin tarkoitukseen

olivat alun perin tehneet testin, tai he kertoivat syyksi yleisen kiinnostuksen.
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Potentiaaliset kdyttdjat kyselevat 13 puheenvuorossa kiyttajakokemuksia

geenitesteista avaamatta enempda omia syitaan ottaa testia.

Luokittelin kuusi blogia uteliaiden kuluttajien ryhman alle. Neljassa blogissa
kayttijien tarinat muodostivat melko samanlaisen kaavan. Bloggaajista kolme oli
naispuolista ja yksi miespuolinen, kaikki olivat tehneet 23andMe-testin ennen sen
palveluiden supistumista vuonna 2013. Kayttajat olivat lahteneet tekemdaan testia
uteliaisuudesta tai halusta saada yleisesti tietoa omasta terveydestaan. Testin
tuloksista puhuttiin kevyeen savyyn, eivdtka ne tekstien perusteella olleet
vaikuttaneet kayttdjiin merkittavasti. Yksi blogeista oli geenitiedon parissa
tyoskentelevan henkilon kirjoittama ja blogi oli hanen organisaationsa
nettisivuilla. Ainoastaan yksi bloggaaja kertoi laajemmin siitd, mihin sairauksiin
hanella oli riski sairastua ja minkalaisiin toimenpiteisiin hdn ryhtyisi niiden vuoksi.
Nama suunnitellut elamantapamuutokset olivat esimerkiksi pienid muutoksia
ruokavalioon ravintolisien muodossa ja alkoholin kulutuksen vahentdamista. Muut
bloggaajat eivdt avanneet tuloksiaan tarkasti ja julkisesti nimenneet
sairastumisriskejd, vaan he esimerkiksi totesivat saaneensa sellaisia tuloksia, joita

olivat odottaneetkin.

Kaksi blogistia edusti urheilijoita geenitestien ottajina. Molemmat bloggaajat olivat
tehneet 23andMe-testin, mutta sairastumisriskien lisdksi he olivat kiinnostuneet
lihaksista ja urheilullisuuden tyypeista kertovista tuloksista. Toinen heista oli
syottdnyt raakadatansa urheiluun keskittyvaan Athletigen-geenipalveluun
analysoitavaksi. Aineiston valintaa tehdessda muutama selkeésti vain urheilullisiin
ominaisuuksiin liittyvien testien ymparilla kdyty keskustelu oli karsittu pois, koska

tassa tutkielmassa sairastumisalttiuksia tutkivat geenitestit olivat aiheena.

5.2.1 Viihteellisyys

Nettiaineistossa nousi esille terveyteen liittymattdmia motivaatioita ja hyotyja,

joita geenitesteihin liittyi. Uteliaiden kuluttajien keskustelut vastasivat
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aikaisempien tutkimusten tuloksia siitd, etta testeilla ei ollut merkittavaa

vaikutusta ihmisten terveyskayttaytymiseen (esimerkiksi McBride ym. 2010).

Uteliaiden kuluttajien nettikeskusteluissa keskeisia keskusteluteemoja olivat
geenitestien yleinen hyddyllisyys, testien hinta ja kayttokokemukset. Blogeissa
kasiteltiin myos geenitestien hyddyllisyytta urheilusuoritusten parantamiseksi.
Muutamaa yksittdista poikkeusta lukuun ottamatta keskustelijat eivat ilmaisseet,
ettd heiddn motivaationsa geenitestien tekemiseen juontaisi juurensa oireilusta tai
omasta tai sukulaisten sairaudesta. Naissa nettikeskusteluissa keskimaarin
kayttajat avasivat saamiaan tuloksia muille keskustelijoille verrattain vahan. Osa
oli kokenut pientd hyotya geenitesteista esimerkiksi ruokavalion arvioinnissa tai
ravintolisien nauttimisessa, mutta muuten geenitestien hyédyistd puhuttiin
yleiselld hypoteettisella tasolla - esimerkiksi siten, ettd geenitesteja kannattaa
tehda, koska joltain voi joskus 16ytya rintasyopageeni ja sairaus olisi estettavissa

hoidoilla.

Geenitesteista kirjoitettiin viihteellisella tavalla, mika piirre puuttui sairauden
kohdanneiden keskustelupalstoilta ja blogeista. Uteliaiden kuluttajien
keskusteluissa geenitestin antamiin tuloksiin suhtauduttiin innostuneesti ja muita
kannustettiin niiden tekemiseen. Geenitestin tekemista ei aina oteta kovin
vakavasti, esimerkiksi yksi kdyttdja nettikeskustelussa myonsi tilanneensa
geenitestin internetista padhanpistona tultuaan humaltuneena kotiin baarista.
Viihteellisyys nakyi myos keskusteluketjun osissa, jossa vertailtiin humoristiseen

sdvyyn neanderthal-prosentteja, joita sai 23andMe-palvelun kautta.

No eihdn se humpuukia ole. Kannattaa tehda, tuloksia vaan saa
odottaa aika kauan. Mukavaa viihdetta ja saa lisdksi tietoa
perinnollisesta alttiudesta tietyille sairauksille.

(Vauva.fi keskustelu otsikolla: "Onko kellddn kokemuksia 23andme
tms. DNA-testeistd?”)

Ainakin yhdeksdssa puheenvuorossa geenitestin kayttdjat puhuivat testista
kulutustuotteena. Keskusteluissa pohdittiin muun muassa 23andMe-tietopakettien

paivittymistd, kuukausimaksun ottamista, miten nopeasti tiedot saa tilauksen
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jalkeen, olivatko tulokset helposti kdytettdvissa muodossa ja oliko hinnalla saatu
tieto sitd mitd haluttiin. Testien avulla saatavan raakadatan analysoiminen
erilaisilla palveluilla kuten Promethease kiinnosti kayttajia. Muutamassa
puheenvuorossa tuotiin esille, ettd on innostavaa olla mukana uuden teknologian
kdyttoonotossa. Geenitestien ennustettiin kehittyvdn nopeammin, kun ihmiset
ottavat enemman testeja. Kuten Vayenan tutkimusryhma (2012) totesi, kayttajat
olivat yleisesti uteliaita oppimaan uutta ja nakemaan, kuinka geenitestit tehddan ja

miten niissa annettu tieto ilmaistaan.

Innostus ndkyi myo6s kahdessa blogissa, jossa kaksi 23andMe-testin tehnytta
kavivat lapi saamiaan tuloksia esimerkiksi kofeiinin imeytymisesta suhteessa
arkikokemuksiinsa. He avasivat myo6s 23andMe:n kautta saatavia
"viihteellisempid” tuloksia muun muassa silmien varista ja korvavaikun
koostumuksesta. Kummaltakaan ei ollut 16ytynyt mitdan vakavaan sairauteen
liittyvaa sairastumisriskia tai kantajuutta. Lievempia riskilukuja lueteltiin
ottamatta enempaa kantaa niiden vaikutuksiin. Toinen bloggaaja oli syottanyt
tietonsa myo6s Promethease-palveluun ja ollut yhteydessa kaukaisiin sukulaisiinsa
23andMe-palvelun kautta. Geenitestien tulokset ja erityisesti raakadatan saaminen
antavat ihmisille mahdollisuuden jatkaa harrastusta geenitiedon parissa ja tyostaa

tuloksiaan edelleen (Ruckenstein 2017).

Viihteellisyys ja yleinen uteliaisuus ovat myo6s osassa aikaisempia tutkimuksia
olleet keskeisida motivoivia tekijoitd geenitestien ensikayttdjilla (Vayena ym. 2012,
Su ym. 2011). Kuten Ruckensteinin tutkimuksessaan (2017) havaitsi, kdyttajat
ovat saattaneet tehda testin ensisijaisesti, koska ovat kiinnostuneita yleisesti
geneettisesta riskistddn sairastua, mutta geenitestien tuloksista saadut tiedot
esimerkiksi etdisista sukulaisuussuhteista ovatkin olleet viela kiinnostavampia.
Tassakin tutkimusaineistossa osa kayttdjista kuvailee uppoutuneensa juuri

sukulaisuussuhteista kertoviin tietoihin.

Vaikka motivaatiot testin ottamiselle ovat yksil6llisia, uteliaisuutta ja uudessa

teknologiassa mukana olemisen innostusta, on tulosten tulkitseminen ja jakaminen
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sosiaalista. Toisten kdyttdjien ja nettiyhteisdjen jasenten kanssa jaetaan tietoja,
haetaan muita testin tehneita ja pohditaan tulosten luotettavuutta. Osa on ollut
yhteydessa geenitestien tulosten avulla kaukaisiin sukulaisiin. Kuten Ruckenstein
(2017) ja Harris ym. (2014) havaitsivat, geenitestien ottajat kayttavat palvelun
tarjoamien analyysikehysten lisdksi tulosten arviointiin omia sukuhistorioitaan,

kokemustaan terveydesta ja kidsitystaan tieteesta.

5.2.2 Ristiriitainen suhtautuminen sairastumisriskiin

Uteliaiden kuluttajien kayma keskustelu vahvistaa aikaisempia tutkimustuloksia
siitd, ettd ensisijainen kiinnostus geenitestien ottamiseen on sairastumisriskien
tulosten saaminen (Goldsmithin 2012), mutta geenitesteilla ei ole juuri vaikutusta

eldamédntapoihin (McBride ym. 2010).

Muutama yksittdinen kdyttdja oli saanut geenitesteista huonoja uutisia, kuten
tuloksen kohonneesta riskista sairastua Alzheimerin tai Parkinsonin tautiin.
Aiheesta puhuttiin kuitenkin ldhes humoristisesti, eikd mahdollisista vaikutuksista
mielialaan tai elamantapoihin kerrottu. Muutamassa puheenvuorossa tuotiin esille,
ettd geenitestien tulokset eivat yllattaneet, koska henkil6 tunsi sukutaustansa. Eras
bloggaaja kertoi saaneensa 23andMe-tutkimuksesta tulokseksi, ettd hanella on
kohonnut perinnéllinen alttius sairaudelle, johon toinen isovanhempi ja timan
vanhempi olivat sairastuneet idkkdampina. Tekstin perusteella testien anti ei

vaikuttanut kayttajaan merkittavasti.

[Imeisesti testi osaa siis kertoa ihan oikeita tuloksia, mutta eipa testi
kylla minulle varsinaisesti mitdan uutta tietoa antanut. Terveysasiat
eivat tunnu minua tilla hetkelld oikein kiinnostavan, vaikka ainahan
ne pitaisi. (Blogi 16)

Myds nettikeskusteluiden puolella sairastumisalttiuksista puhuttiin kevyeen

sdvyyn eika sairastumisriskin tuomia ajatuksia juurikaan avattu:

Ostin jokunen kuukausi sitten geenitestin, putkilo tuli postissa,
sylkindyte siihen ja tuloksia odottelemaan. Tulivat tindan: olen 96,9
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prosenttisesti suomalainen,, 3% neanderthalilaista perimaa ja
hopodtauti vanhana ldhes varma - sekd Alzheimerin ja Parkinsonin
taiteihin altistavat geenimuutokset 16ytyy :S (Hopeinen omena
keskutelusta otsikolla: "DNA-kartoitus ja 23andMe”)

Kaksi urheilua harrastavaa bloggaajaa olivat selvasti syventyneet saamiinsa
tuloksiin ja tuloksia lueteltiin paljon. Geenitestin tuloksia verrattiin omiin
kokemuksiin terveydesta ja geenitestin tulokset nayttivat vahvistaneen jo
aikaisemmin tehtyja terveysvalintoja esimerkiksi alkoholin valttadmisesta.
Muutoksia eldmantapoihin ei mainittu. Molemma urheilevatkayttajat myonsivat
miettineensa vasta tehtyadn testin ja luettuaan muut tulokset, millaisia seurauksia
olisi ollut, jos he olivat saaneet tiedon vakavasta sairastumisriskista. He olivat
huojentuneita, kun riskia ei ollut 16ytynyt - osaamatta sanoa, kuinka olisivat

reagoineet huonoon tulokseen.

Tassa vaiheessa tutkimusmatkaani tajusin ettd yhtd aikaa hommassa
on ideaa, mutta ei jarjen hiventdkaan. Jos nyt joku kysyisi,
kannattaako tuo tutkimus tehdi, kannustaisin miettimaan itse.
Mielestani geenitutkimus ruokkii joko varmuutta tai epavarmuutta
riippuen siitd minkalainen ihminen on. Olisin voinut ndhda sielta
jonkin perinnéllisen sairauden, joka minulle tulee suurella
todenndkoisyydella ja jonka mahdollisesti olen siirtinyt myos
lapsilleni. Olisiko eldmani parantunut tasta tiedosta? Geeneja,
kombinaatiota ja tuloksia ja tutkimuksia on todella paljon.
Tutkimukset ovat monessa tapauksessa osittain ristiriitaisia ja
keskeneradisid. Tutkimus on vahan kuin uudenvuoden tina tai
teelehdistda ennustaminen. Minusta tuntuu, ettd lukuunottamatta nyt
jo tarkoin tutkittuja muutamia asioita (kuten ladkevasteet), tuloksista
nakee sen, mitad haluaakin nahda. (Blogi 7)

Uteliaiden kuluttajien parissa geenitestien tuloksiin ei suhtauduttu kritiikittomasti.
Erityisesti kaksi bloggaajaa korostaa, etta riskilukemiin tulee suhtautua terveella
kriittisyydelld ja muistaa, ettd ymparistolla ja elintavoilla on merkitysta
sairauksien syntymiseen. Moni muistutti riskilukujen olevan vain ennusteita, joissa
ei oteta huomioon ymparistotekijoitd. Muutamassa puheenvuorossa korostettiin

sitd, ettd geenitestit eivat sovi kaikille. Pitda olla valmis ottamaan vastaan
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terveyteen liittyvaa tietoa terveella kriittisyydella ja huolestumatta liikaa.
Kuudessa puheenvuorossa uteliaiden kuluttajien keskusteluihin osallistuneissa oli
myo0s potentiaalisia geenitestien kayttdjia, jotka pohtivat testin ottamista mutta
eivat kokeneet uskaltavansa, koska pelkasivit stressaantuvansa saamistaan

tuloksista.

5.3. Sairauden kohdanneet

Tassa kappaleessa esittelen alkuun lyhyesti sairauden kohdanneiden
nettiaineiston sisaltda seka aineistosta identifioimani kolmentyyppiset sairauden
kohdanneiden tyyppitarinat. Seuraavissa kappaleissa syvennyn tarkemmin niista

16ytyneisiin teemoihin.

Sairauden kohdanneiden nettikeskusteluissa ja blogeissa geenitestien tekeminen
kietoutui yhteen suvun tai itse koetun sairauden kanssa. Nettikeskustelut kaytiin
jonkin potilassivuston alla tai keskustelu keskittyi jonkin sairausalttiuden
selvittimiseen, kuten vauva.fi-foorumilla kdydyssa syopageeni-keskustelussa.
Geenitesteja ei valttamatta tehda virallisen palvelun tarjoaman raportin, kuten
23andMe-sukupuun ja kantajuusgeeniraportin vuoksi, vaan geenitestien tuloksia
ollaan valmiita tarkastelemaan erilaisten muiden palveluiden avulla, jotta
saataisiin vastauksia omasta henkilokohtaisesta tilanteesta. Sairauden
kohdanneiden puolella useampi bloggaaja oli lukenut runsaasti ladketieteellista

kirjallisuutta omasta tai suvussa kulkevasta sairaudesta.

Aineistossani havaitsin sairauden kohdanneilla kolmenlaisia tyyppitarinoita

1) Yksi tyyppitarina ovat henkilot, jotka kdyttavat geenitesteja valineend omien
epaselvien oireidensa selvittimiseen. Niiden kautta haetaan vahvistusta omille
oireille tai etsitddn mahdollisia hoitomuotoja. Tdssd aineistossa potentiaaliset
kayttajat hakevat vastauksia ja helpotusta juuri tiettyyn sairauteen. Keskusteluja
kaytiin kolmessa keskuteluketjussa CFS-verkon (eli kroonista

vasymysoireyhtymaa kasittelevalld) potilassivustolla. Potentiaaliset geenitestin
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kayttajat kyselevat ja pohtivat geenitestin ottamista sairauden diagnosoimista tai
oireiden helpottamista varten esimerkiksi tietyn ladkehoidon avulla. Lisdksi
kolmessa blogissa kirjoittajat karsivat epaselvista oireista ja hakevat naihin

geenitestien avulla vastauksia.

Keskeisia teemoja ndiden keskustelujen ja blogien yhteydessa oli diagnostinen
epavarmuus, maallikkoasiantuntijoiden rooli ja tuen tarjoaminen muille

oireileville. Esittelen niita tulevissa kappaleissa lisaa.

2) Toinen tyyppitarina oli sukulaisten sairauden ldaheltd ndhneet, joita kiinnostaa
tieto omasta kohtalosta ja sen ty6stdminen. Naita kokemuksia oli aineistossani
kahdessa keskusteluketjussa ja kolmessa blogissa. Niissd suvussa sairastettu sy6pa
tai aikaisin puhkeava Alzheimerin tauti nousivat sairauksiksi, jotka herattivat
kiinnostuksen geenitesteja kohtaan. Keskusteluissa nousi teemana esiin pohdinta
potilaaksi tulemisesta ja sairauden odottamisesta. Kasittelen tdta teemaa

laAhemmin luvussa 5.3.2.

3) Kolmannen, pienen ryhman aineistossa muodostivat jo sairastuneet ja
diagnoosin saaneet, jotka paatyivat kirjoittamaan geenitesteista kiinnostuessaan
siitd, onko sairaus perinndéllista vai ei. Yhdessa keskusteluketjussa keskusteltiin
diabeteksen periytyvyydesta ja yksi blogi kasitteli rintasyopaa. Ndissa teksteissa
pohdittiin sairauksien luonnetta ja syy-seuraussuhteita sairastumisen

puhkeamisessa. Kasittelen tiata teemaa kappaleessa 5.3.3.

5.3.1 Epaselvit oireet ja Kkiistellyt sairaudet

Tassa kappaleessa esittelen sairauden kohdanneiden teksteissa esiintyneita
teemoja teoreettisen viitekehyksen avulla. Teemoja ovat diagnostinen

epavarmuus, biososiaalisuus ja potilaaksi tulemisen odottaminen.

Diagnoosit toimivat ladketieteellisina kategorioina ladkireiden vastuun alaisina, ja
niiden avulla legitimoidaan sairauden kokemus. Historian saatossa sairauksista on

tullut yha itsendisempia kokonaisuuksia ja sairauden diagnosoinnista on tullut yha
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keskeisempi osa kliinisid kohtaamisia. (Timmermans & Buchbinder 2010, 409-

410.)

Diagnostinen epdvarmuus ndyttaa tdiman aineiston pohjalta liittyvan epaselviin
vatsaoireisiin sekd moninaisesti oireileviin ja hankalasti maariteltaviin sairauksiin,
kuten krooniseen vasymysoireyhtymaan ja kilpirauhasen vajaatoimintaan. Nama
sairaudet ovat herattaneet ladketieteellisia kiistoja. Terveyskirjaston artikkelissa
(Huttunen 2017) krooninen vasymysoireyhtyma on maaritelty sairaudeksi, jota on
alun perin pidetty etiologialtaan tuntemattomana psykiatrisena oireyhtymana.
NyKkyisin se luokitellaan neurologiseksi sairaudeksi, vaikka sen etiologia onkin

edelleen epaselva (mt.).

Kroonisen vdasymysoireyhtyman potilassivuston keskustelut olivat aktiivisia ja
niissa tuettiin toisia oireilevia henkil6ita. Kroonisesta visymyksesta karsivalla
bloggaajalla oli pitkddan epdmadraisia oireita, uupumusta ja vatsan
toimintahadiri6itd. Henkil6 on tehnyt lukuisia elamantapamuutoksia, teettanyt
runsaasti erilaisia testejd, lukenut ladketieteellista kirjallisuutta ja kdynyt
terveyteen liittyvilla kursseilla. Han kertoo ahdistuneensa, kun ei saanut
vastauksia terveyttd koskeviin ongelmiinsa perinteisten laboratoriokokeiden

avulla.

[lman lisimunuaisten tukemista ndiden vuosien aikana en tieda
olisinko enda toissa vai sairaseldkkeelld. Enka liioittele tippaakaan.
Oli ahdistavaa kun apua ei saanut ladkareilta labratestien tulosten
ollessa viiterajojen sisalla. Minun oli siis pakko olla terve ja tdysin
kunnossa! En ollut. (Blogi 6)

Epaselvat vatsaoireilut, joihin on vaikea 16ytaa selitystd, ohjasivat kdyttajan
ottamaan geenitestin oireidensa selvittimiseen. Diagnostisessa epdvarmuudessa
eldminen vailla varmoja tietoja sairauden syista kuvaillaan teksteissa hyvin
stressaavaksi. Bloggaajat kuvailevat epdmaaraisten oireiden ja epdtietoisuuden
herattdamaa ahdistuksen tunnetta. Jo mahdollisten syiden poissulkeminen testien

avulla voi helpottaa epaselvien oireiden kanssa elamista.
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Eika ne sdastetyt eurot paljon mielta lammittaisi jos olisin ollut
aiemman hoitotason varassa, onnettomana rapikdinyt kohti
romahdusta kaiken tarkedn murentuessa ymparilta, oma
mielenterveys mukaanlukien. (Blogi 4)

Kiistanalaisen sairauden kanssa eldvat henkilot kokevat oireita, jotka ovat liian
epamaaraisena klusterina ollakseen sairaudeksi maariteltavia. Aiheesta julkaistun
kirjallisuuden perusteella Timmermans ja Buchbinder (2010,410) toteavat, etta
potilaat joilla on kiistanalainen sairaus saattavat saada kohtelua, jossa heidan
oireensa tulkitaan psyykkisiksi ja niitd mitdatoidaan, heidat siirretdan toisten
ladkarien hoidettavaksi tai he saavat jonkin kiistanalaisen diagnoosin. Koska
kiistanalaisten sairauksien kohtaaminen on hyvin vaihtelevaa, ihmiset usein saavat
oireilleen vahvistuksen kliinisen ladketieteen kohtaamisten ulkopuolelta
tukiryhmista tai potilasverkostojen kautta. (Timmermans ja Buchbinder 2010,

410.)

Oireilevien henkildiden blogikirjoitusten perusteella diagnostinen epavarmuuden
koetaan helpottuneen geenitesteista saatujen tulosten ja hoitosuositusten myota.
Naissa keskusteluissa ja blogeissa geenitesteista kiinnostuneilla ja niita
kayttaneilla oli jo potilaan identiteetti. Geenitesteja ei siis tehty niiden virallisten,
palvelun tarjoamien raporttien vuoksi, vaan kdyttotarkoitus oli hyvin yksil6dllisesti
raataloitya vastausten hakemista. Kirjoittajat ovat myds tehneet muita testeja ja
ruokavaliokokeiluja yrittdessaan etsia syitd oireilleen ja helpottaakseen niita.

Geenitesti on vain osa prosessia oireiden selvittdmisessa ja hoidon suunnittelussa.

Teksteissa voi havaita Novasin ja Rosen (2000) kayttamaa somaattisen yksilon
nakokulmaa, koska oman terveyden pohdintaan ja seurantaan kaytettiin paljon
aikaa ja rahaa. Tulokset saatuaan kirjoittajat kokevat helpotusta, kun saavat

selityksid kokemuksilleen. Kaikki kolme blogien kirjoittajaa perustelevat, miksi

ovat ottaneet melko kalliita naytteita terveytensa selvittimiseksi.

Oliko tasta nyt mitdan hyotya? Mielestani kylla. Ulkopuolisen mielesta
voi tuntua ajan ja rahan haaskaukselta. Mutta minun ja vatsani
historia on sotaisa, tiynna epaselvyyksia ja hdmaria juttuja. Arvauksia
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ja kysymyksia on ilmassa enemman kuin selkeitd vastauksia, joten
pienetkin faktat ja tiedonmuruset otetaan ilolla vastaan. Kun kukaan
ei osaa kertoa mikd minua vaivaa, on pakko lahtea liikkeelle toisesta
suunnasta: nyt olen saanut selville sen, etta oireideni syy ei ole
perinnollinen laktoosi-intoleranssi. Hyva niin. (Blogi 8)

5.3.1.1. Suhde ladkareihin

Itse oireilevien henkild6iden blogeissa ja keskusteluketjuissa oli ndhtavissa
epaluottamusta ladkareihin ja julkiseen terveydenhuoltoon. Keskusteluissa ei
kuitenkaan yleisesti haettu vastauksia tdysin perinteisen ladketieteen ulkopuolelta
vaihtoehtohoidoista vaan perinteisen lddketieteen haluttiin tunnustavan heidan

oireensa ja ajatuksensa hoidosta.

Moni CFS-verkon keskusteluketjuun osallistunut oli ollut jo useissa kokeissa
julkisen terveydenhuollon puolella ja sen ulkopuolella. Kiistanalaisen sairauden
kanssa tuen saaminen on kuitenkin haastavaa. Ladkareita, hoitohenkilokuntaa ja
Kansaneladkelaitosta kritisoitiin yhden keskusteluketjun yhdeksassa
puheenvuorossa samoin kuin kahden oireilevan bloggaajan tekstissa. Nailta
tahoilta ei koettu saavan tunnustusta sairauden olemassaolosta siitd huolimatta,

ettd henkilot olivat itse aktiivisesti tehneet tyota oireidensa selvittimiseksi.

Paitsi diagnoosien tarkentamiseen, geenitesteja kaytettiin keskustelujen
perusteella myds hoitomuotojen l6ytamiseksi tiettyihin sairauksiin. Henkil6t
pyrkivit geenitestien avulla selvittimaan juuri heille sopivan hoitomuodon.
Keskustelua Thyroxin-ladkityksen vaikuttavuudesta kilpirauhasen vajaatoiminnan
hoitona kaytiin kolmessa CFS-verkon keskustelussa, ja yhdella bloggaajan mukaan
se oli ollut keskeinen syy geenitestin tekemiseen. Kilpirauhasen vajaatoiminnan
ladkitseminen on kiistelty aihe ladketieteessa. Yleensa kilpirauhasen
vajaatoimintaa hoidetaan T4-hormonin (tyroksiinin) avulla, eli Thyroxinilla, mutta
myo0s T3- ja T4-yhdistelmadhoitoa kdytetaan. Osa potilaista vaatii itselleen pelkkaa
T3-hormonihoitoa, joka on Sosiaali- ja terveysministerion paatoksella
kilpirauhasen vajaatoiminnan ainoana ladkityksena rajattu pois julkisesti

rahoitetusta palveluvalikoimasta. (Leppavuori 2015.)



61

Barker (2008) kayttaa potilasryhmien keskusteluita analysoidessaandessaan
kasitettd Physician compliance eli "tottelevainen ladkari” (oma kadannos)
kuvaamaan henkildiden etsimda suhdetta ladkareihinsa. Ladkarin toivotaan olevan
sellainen, joka epadilematta tunnustaa potilaan asiantuntemuksen, arvion
tilanteesta ja hyvaksyy potilaan ehdottamat ratkaisuvaihtoehdot. Ladkareiden
koettu tiedon puute on syy olla noudattamatta heiltd saatuja ohjeita. Tama liittyy
laajempaan ladketieteen ja yhteiskunnan kehitykseen, jossa terveyteen liittyvaa
tietoa on saatavilla runsaasti ja potilaana oleminen on muuttunut yha enemman

tietoisen kuluttajan rooliksi. (Barker 2008.)

Kaksi bloggaajaa oli ollut yhteydessa funktionaaliseen ladkariin ja tilannut
geenitestin heiddn ohjaamanaan. Funktionaalinen ladketiede on ldhestymistapa,
jossa hoitoja suunnitellessa yhdistetdan tietoa ladketieteen eri osa-alueilta ja
lisdksi eri tieteen aloilta, kuten biokemiasta ja kasvitieteestd. Elamantapa- ja
ravitsemusmuutokset ovat keskeisessi asemassa, ja funktionaalisessa
ladketieteessa periaatteina ovat potilaan yksil6llisyys, vahdistenkin oireiden
huomioiminen ja kokonaisvaltainen ldhestymistapa. (Funktionaalisen ladketieteen
yhdistyksen verkkosivut). Suomen laakariliitto suhtautuu funktionaaliseen
ladketieteeseen epdillen erityisesti, koska se sisaltda kaupallista toimintaa, kuten
laboratoriokokeita ja ravintolisia (Ylen uutinen 2011). Molemmat bloggaajat olivat
tilanneet runsaasti kalliita laboratoriokokeita terveydentilansa selvittimiseen ja
saaneet funktionaalisilta 1adkareiltd ohjeita ravitsemukseen ja ladkitykseen.
Bloggaajat kokevat saaneensa helpotusta epatietoisuuteensa laajojen testien
avulla. Funktionaalinen ladketiede nayttda tarjoavan ndille potilaille sellaisen

tottelevaisen ladkarin kokemuksen, jota he kaipaavat.

Ymmarran nyt hyvin niitd ihmisia jotka yrittavat selvita pdivasta
toiseen jatkuvan pahan olon ja visymyksen alaisena. Muistakaa: Aina
on toivoa paranemisesta, taytyy vaan loytda oikea auttaja. Meilla
on hyvia funktionaalisen ladketieteen ladkareita Suomessa, joskin
lilan vahan. Heille saa aikoja valitettavasti usein vasta 3-6 kuukauden
padhan. Onko ladkarikdynnit ja labrat kalliita? Usein ovat, mutta
minka arvoinen on elamasi? (Blogi 6)
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Vaikka Suomessa funktionaalinen ladketiede ei ole laajassa kaytossa, se on osa
laajempaa biohakkeroinnin ilmi6ta, jossa oman kehon mittaaminen yhdistetaan
ravitsemuksen ja elamantapojen optimointiin. Kattavasti aihetta kasittelevan,
suomalaisen Biohakkerin kasikirjan kirjoittajista yksi on funktionaalisen

ladketieteen parissa tyoskenteleva ladkari (Biohakkerin kasikirjan verkkosivut).

5.3.1.2. Biososiaalisuus ja maallikkoasiantuntijuus

Motivaationa geenitestaukseen on omien oireiden tai sairauden selvittdminen,
mutta esitellessdan geenitestin tuloksia internetissa ihmiset samalla usein tukevat
muita sairauden kanssa kamppailevia ihmisia. Blogitekstien alla ja
nettikeskusteluissa kdydaan aktiivista kannustavaa keskustelua ja neuvotaan toisia

kayttajia.

Esimerkiksi perinnéllisen laktoosi-intoleranssin paljastavan geenitestin ottaneen
henkilon blogia kommentoineiden joukossa on nelja henkil6g, jotka
kommenteillaan avaavat myos omia haastavia vatsaoireita ja niiden selvittdmisen

hankaluutta. Kayttajalle annetaan kannustusta ja ymmarrysta testin tekemisesta.

Kai mun oli lahinna tarkoitus ilmaista, ettd ymmarran hyvin miksi teet
sen kalliin testin ja suljet yhden vaihtoehdon oikeasti pois kuvioista!
Toivottavasti sullekin ajan kanssa loytyy oikea syy oireisiin. (Blogi 8,
kommentit)

Kroonisesta visymyksesta karsivan henkilon kirjoittama teksti taas on tehty
neuvovassa muodossa muille mahdollisesti samanlaisten ongelmien kanssa
kamppaileville ihmisille. Henkil6 kertoo tehneensa 23andMe-testin kuultuaan siita
valmentajakollegaltaan ja tilanneensa samanlaisen koko perheelleen. Blogin
kommenteissa monet kyselevat neuvoja eri testien tekemiseen ja ladkarien
l6ytamiseen. Kahdella kommentoijalla on myo6s epamaaraista oireilua ja
diagnostista epdavarmuutta, johon he kaipaavat apua. Kirjoittaja antaa kyselijoille
vinkkejad, miten ongelmia kannattaa ldhtea selvittdmadan, ja suosittelee

funktionaalisten ladkareiden hoitoon hakeutumista.
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Potilassivustot ja blogien lukijoiden verkostot ovat Rabinown (1996) esittamia
biososiaalisia ryhmid, mutta ne eivat ole uudenlaisia, geneettisen riskin ymparille

muodostuneita biososiaalisia ryhmi3, joita Hacking (2006) ennusti.

Novas ja Rose kayttavat termia “lay expert” eli maallikkoasiantuntija kuvatessaan
somaattisen yksilon uusia vastuita, joita syntyy kun saadaan tieto geneettisesta
riskistd sairastua. Tutkijoiden mukaan geneettisessa riskissa olevalle yksilolle
tulee vastuu ottaa oma terveystilanne haltuun. Tama tapahtuu ottamalla
mahdollisimman paljon selvda sairaudesta ja tekemallad toimenpiteita itselleen,
tavoitteena optimoida terveys ja parantaa eliméanlaatua. (Nova & Rose 2000, 488-
505.) Muutama aineistossa esiintyva geenitestin kayttdja on selvasti ottanut
itselleen maallikkoasiantuntijan roolin sairastumisen myot4, ja he toimivat myos

aktiivisesti jakaen tietoa muille oireileville ihmisille.

Sosiaalista tukea antaa erityisesti yksi aktiivinen keskustelija CFS-verkon
keskustelupalstoilla. Hin on ndyttanyt geenitestiensa tuloksia lddkareille, etsinyt
syitd omiin oireisiinsa ja kirjoittaa myos aktiivisesti terveysaiheista blogia. Hin
neuvoo 15 puheenvuoron verran muita kayttijia 23andMe-geenitestin ottamisessa
ja tulosten tulkinnassa seka kertoo, mita tuloksia CFS-sairaudesta voi testilla saada

ja mita ei.

Barkerin (2008) tutkimuksessa internetin potilastukikeskusteluista (Electronic
Support Groups) todettiin, ettd maallikkoasiantuntijat haastavat ladketieteen
rajoja kiisteltyjen sairauksien kohdalla. Bakerin tutkimuksen mukaan
potilassivuston keskusteluissa henkil6t vahvistavat yhdessa kasitysta siita, etta
heiddn yhteisesti kokemansa kehon tuntemukset ovat ladketieteellisia ja niita
kuuluu hoitaa sen mukaisesti. Samalla he voimaannuttavat toisiaan etsimdan
ladkareitd, jotka suhtautuvat heiddn terveysongelmiinsa heidan nikemyksensa

mukaisesti. (Barker 2008.)



64

5.3.2. Potilaaksi tulemisen odotus

Kun suvussa esiintyy vakavia sairauksia, geenitestin ottamista harkitaan selvasti
vakavammin ja blogeissa ja keskusteluissa haetaan muilta vahvistusta omille

harkinnoille geenitestin ottamisesta.

Kvalitatiivisten tutkimusten mukaan geenitestien kdyttdjissa on olemassa
alaryhmia, jotka mahdollisesti ottavat geneettisten alttiustestien tulokset
vakavammin, koska mieltavit jo, etta heilld on riski sairastua. Tama
haavoittuvuuden tunne voi syntya sairauden tai ldheisen sairauden kokemisen
myo6ta tai muiden riskitekijoiden, kuten korkean verenpaineen, kautta. (Saukko

2013,56.)

Aineistossani suvussa sairastettu syopa tai aikaisin puhkeava Alzheimerin tauti
nousivat sairauksiksi, jotka herattivat pohdintoja geenitestien ottamisesta.
Nettikeskusteluissa, erityisesti vauva.fi-sivuston Sydpageeni-keskustelussa,
suvussa yleisemmin esiintyva syopa heratti ihmisia pohtimaan, kannattaisiko
geenitesti tehda. Keskusteluun osallistui useita henkilgitd, jotka ovat tehneet
syopageenin kantajuustestin julkisen terveydenhuollon kautta. Yksi keskustelija oli
ottanut kaupallisen Color-syopageenitestin ja mainosti sitd myds muille asiasta
kiinnostuneille. Suomessa useamman eri yrityksen kautta saatavalla kuluttajille
suunnatulla Color-geenitestilla selvitetdan sairastumisriski useamman eri syovan

osalta (Synlabin verkkosivu).

SyoOpéatautien osalta geenitesteja pohtivien keskustelussa oli havaittavissa
joidenkin henkildiden epavarmuus sitd, saavatko julkisella puolella varmasti kaikki
testia tarvitsevat testautettua itsensa. Julkisella puolella on kriteerit testeihin
mukaan ottamiselle, ja siind usein vaaditaan suvussa jo huomattavaa maaraa

syopaa (Leivonniemi 2013).

Tyhma kyselee... Meilld suvussa aika paljon syopda, mutta testeissa en
ole kiaynyt ja parikymppinen olen. Paljon nuo testit n. maksaa ja saako
jos vain pyytad? Mietin my0s, etta vaikka kantaisin syopageenid, eihan
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se tarkoita ettd on syopa vaan etta alttius sairastua on isompi kuin
muilla? (Vauva.fi keskustelu otsikolla: "Syépageeni”)

Ennen geenitestin tekemistd monet olivat jo perehtyneet aiheeseen liittyvaian
ladketieteelliseen kirjallisuuteen. Osa myo6s haluaa sailyttida oikeutensa olla
tietdmatta geneettistd riskidan. Geenitestin tulosten tuomat seuraukset
mahdollisesti hahmotetaan paremmin sairauden kohtaamisen myo6ta. Esimerkiksi
kahdessa puheenvuorossa "uteliaiden kuluttajien” keskustelujen puolella oli myos
henkil6itd, joiden suvussa esiintyi vakavaa sairautta, mutta jonka riskia he eivat

haluaisi itse tietaa, koska pelkasivat huolestuvansa tiedosta liikaa.

Kolmessa blogissa esiintyi henkil6itd, jotka olivat ottaneet geenitestin juuri oman
sukunsa sairauksia selvittadkseen. Kahdessa blogissa kyse oli Alzheimerin taudin
sairastumisalttiuden kasittelysta. Toisen bloggaajan suvussa esiintyi varhain
alkanutta Alzheimerin tautia. Pohdinnan jalkeen han tarkasti riskinsa sairastua
Parkinsonin ja Alzheimerin tauteihin. Testin perusteella geneettista riskia ei hanen

helpotuksekseen ollut.

Kun tuolle A:lle (Alzhemerin-tauti) nayttaa minulla olevan sukurasite
ja olen katsonut kuinka A tuottaa suurta kdrsimysta seka potilaalle
ettd hdnen lahipiirilleen, olen kylla erittdin utelias olenko itsekin tuon
genotyypin kantaja.(...) Mutta jos itse paljastuisin rs4420638(C;C):n
kantajaksi niin tietdisin, ettd on suhteellisen turhaa suunnitella
itselleen iloista ja rentouttavaa eldkeikda ja ettd hommat tulisi hoitaa
ennen sitd. Vaikeampi ongelma olisi tietenkin miettia, mita
sairastuminen merkitsisi laheisille ihmisille ja miten siihen reagoida.
Tosin on toinenkin syy miksi testata tuo asia: kehitys kehittyy ja
geenispesifisid hoitomuotoja on varmasti tulossa (...) Lisdksi jos
selvidakin, ettd en ole ApoE4-genotyypin kantaja niin mikds sen
parempaa. (Blogi 10)

Kolmas bloggaaja on henkild, jonka 4iti oli sairastunut nuorella idlla Alzheimerin
tautiin ja han paatyi geenitestaukseen selvittadkseen, onko hanelld sama riski
sairastua. Geenitestissa henkilo sai tulokseksi, etta hanella on testin antaman
tuloksen perusteella 90 prosentin todennakdéisyys sairastua 90 ikdvuoteen

mennessa Alzheimerin tautiin. Han kertoo olleensa paivan ahdistunut, mutta
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l6ytaneensa sen jalkeen myds painavia syitd, miksi uutinen voi olla hyva. Tulokset
auttavat hdntd ymmartamaan elaman rajallisuuden konkreettisesti, olemaan lasna
hetkessa ja olemaan lykkaamatta tarkeita tekoja tai sanoja myohemmalle. Han
aikoo seurata ladketieteen kehittymista sairauden kohdalla tarkemmin ja

mahdollisesti aloittaa estoladkityksen ajoissa.

Alzheimerin taudin suhteen positiivisen kantajuustuloksen saaneella bloggaajalla
geenitestin tulos vaikutti elamdnasenteeseen ja tulevaisuudensuunnitelmien
tekemiseen. Elamantapamuutosten tarve saattaa ilmeta naille henkiléille
selvemmin. Bloggaajan tekstista valittyvan hetkellisen ahdistuksen kokeminen
geenitestin tulosten jalkeen on raportoitu myos aikaisemmissa tutkimuksissa

(Paulsen ym. 2013, Bloss ym. 2011).

Motivaatiot geenitestin tekemiseen kietoutuvat sosiaalisiin suhteisiin jo
sukulaisuussuhteiden kautta. Ymmarretadn, etta sairaus ei ole vain oma asia, ja se
herattaa pohdintoja suhteista laheisiin. Geenitestien ottamista harkitaan suvun
sairauden kohdanneiden kesken vakavammin kuin uteliaiden kuluttajien
keskusteluissa. Tutkimustiedon mukaan sukulaisten sairauden seuraaminen tai
oma huonoksi koettu terveys todellakin nayttaa vahvistavan ihmisten halua ottaa

geenitesti (Kaufman ym. 2012).

Aineistoni teksteissa oli viitteitd Novasin ja Rosen (2000) esittelemista teorioista
somaattisesta yksilostd, joka eldd geneettisen riskin kanssa ottaen uudenlaisia
vastuita ja ajattelutapoja riskia valttaddkseen. Teksteista paatellen suvussa
kulkevan sairauden kohdanneilla henkililla on geenitestien tulosten myo6ta
herkemmin taipumus omaksua potilaaksi tulemisen odottamisen rooli. On
kuitenkin myo6s kysyttava, onko geenitestien tuoma nakokulma naille henkiloille
todellisuudessa uusi. Henkil6t, joiden suvussa on perinndéllisia sairauksia, saattavat

jo ilman geenitestejd mieltdd olevansa vaarassa sairastua.

Tassa kohtaa on hyva muistaa, etta tutkielman aineisto on verrattain pieni, ja etta

suvun sairauden kohtaaminen ei timankain aineiston mukaan aina vaikuta
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asenteisiin. Uteliaiden kuluttajien keskustelussa saatettiin suvusta tuttujen
sairauksien l0ytyminen geenitestien tuloksista kuitata hyvin lyhyesti itsestadn

selvina 16ydoksina.

5.3.3. Miksi sairastuin?

Jo sairastuneilla henkil6illa geenitestin ottaminen voi liittya haluun selvittaa
sairauden alkuperd ja oman toiminnan osuus sairauden puhkeamisessa. Yhdessa
rintasydpaa kasittelevdssa blogissa, yhdessa Diabetesliiton Kohtaamispaikan
keskustelussa seka yksittaisissa uteliaiden kuluttajien puheenvuoroissa geenitestit

liittyivat sairauden alkuperdn ymmartdmiseen.

Diabetesliiton Kohtaamispaikka-sivustolla kiyddan keskustelua siitd, ovatko
diabeteksen puhkeamisessa keskeisemmassa asemassa geenit vai elintavat. Moni
keskustelija tuli Kohtaamispaikalle kertoakseen, ettd diabetes on suvussa kulkeva
sairaus ja he kokevat sairauden puhjenneen ainakin osittain tdman vuoksi.
Geenitestin ottamista geneettisen alttiuden selvittamiseksi pohditaan muutamassa
puheenvuorossa ja tieteen kehittymiseen geenitestien osalta ollaan tyytyvaisia.
Kaksi keskustelijaa soimaa terveydenhuoltoa potilaiden syyllistamisesta
sairastumisestaan, ja he antavat toisilleen tukea tuomalla esille periytyvyyden

osuutta diabeteksen puhkeamisessa.

Rintasyopaa kasittelevassa blogissa geenitestid hyodynnettiin sairauden alkuperan
ymmartamiseen. Bloggaaja oli tehnyt 23andMe-testin selvittddkseen nimenomaan
rintasy0paan altistavat geenimuutoksensa. Han oli kdyttanyt tuttua geneetikkoa
23andMe- palvelun kautta saadun raakadatan lapikdymiseen. Kirjoittaja on
perehtynyt hyvin ladketieteelliseen kirjallisuuteen syopageenien vaikutuksista.
Tulosten avulla hian analysoi omaa mennyttad elaimaansd, omaa suhdettaan syépaan

ja mahdollisuuksiaan sen ehkaisyyn itsensa ja lapsensa kohdalla.

Hyvaa tdssa on se, ettd nyt tiedan perimdssani piilevat rintasyoville
altistavat tekijat seka sen, ettd nuo ovat matalan riskin altistajia, joten



68

lapseni on jossain maarin turvassa korkean riskin geenivirheiltd kuten
BRCA1 ja BRCA2. Blogi 12

Geenitestien mahdollisuus vaikuttaa siis ihmisten kasityksiin sairauksien
alkuperasta ja antaa uusia valineita sairastuneiden ja mahdollista sairautta
odottavien kasitella kohtaloaan. Geenitestien avulla voidaan sairastumisen
jalkeenkin luoda tarinaa sairauden ymparilla. Jos sairaus paljastuu perinnélliseksi,
voidaan sen avulla vahentdaa omaa syyllisyyden tuntoa ja ymmartaa sairautta
paremmin. Toisaalta perinnéllinen sairaus voidaan ndhda kohtalona ja
perinnéllisten sairauksien kohdalla katse kdantyy suvun historiaan ja tulevien
sukupolvien mahdolliseen sairastumiseen. Kuten Ruchnesteinin (2017) ja Snellin
ja Helénin (2018) tutkimuksessa geenitestien tulosten tulkintaan kaytettiin omia
aikaisempia kokemuksia, sukuhistoriaa ja muita vaihtoehtoisia karttoja

merkitysten luomiseksi.
6. Johtopaatokset ja keskustelu

Tutkielma lahti liikkeelle halusta kartoittaa, minkalaista keskustelua geenitestien
ymparilla kdydaan suomenkielisilla nettifoorumeilla ja kdyttdjien tekemissa
blogeissa. Huomio keskitettiin erityisesti kuluttajille tarjottavien geenitesteista
kiinnostuneiden ldhtokohtiin, motivaatioon testin ottamiseen ja merkityksiin, joita
he antavat tuloksille. Tarkastelin, minkalaisia tyyppitarinoita geenitestien kaytosta
muodostuu esitettyjen motivaatioiden ja testituloksille annettujen merkitysten

kautta.

Tutkielmani perusteella geenitestien kayttdjista ei voida puhua yhtend ryhmans,
vaan keskusteluissa esiin tuotujen motivaatioiden ja tulkintatapoja kautta
tarkasteltuna geenitestien darelle paadytaan erilaisista syista. Geenitestit yksinddn
eivat ole merkittavia kayttajille, vaan ne liittyvat suurimmalla osalla laajemmin
itseensa tutustumiseen, perhesuhteisiin, sairauden kasityksiin ja omaan

terveyteen.
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Nettikeskustelun analysoiminen on tarkead, jotta voimme ymmartaa monipuolisia
tapoja, joilla geenitestien kayttdjat ja niista kiinnostuneet lahestyvat testeja ja
tulkitsevat saamiaan tuloksia. Internet on paikka, jossa geenitestit tilataan ja jossa
tuloksia kasitelldan ja jaetaan muiden kanssa. Geenitestit liittyvat kiintedsti yhteen
internetin kehityksen tuomiin mahdollisuuksiin tilata tutkimuksia ulkomailta,

luoda potilasverkostoja ja tydstaa tuloksia uusien palvelujen kautta.

Analyysissani jaottelin tyyppitarinoita kahteen laajempaan ryhmaan: uteliaisiin
kuluttajiin ja sairauden kohdanneisiin. Erityisesti syvennyin sairauden
kohdanneiden tyyppitarinoissa ilmenneisiin teemoihin diagnostisesta
epavarmuudesta, maallikkoasiantuntijoiden roolista, potilasroolin odottamisesta
ja biososiaalisuudesta. Kaikki tyyppitarinat kertovat kiinnostuksesta geenitesteja
ja omaa terveytta kohtaan. Ne paljastavat erilaisia tapoja suhtautua geenitesteissa
saatavaan tietoon ja sen sosiaaliseen jakamiseen, ja ne avaavat pohtimaan
sairauksien luonnetta. Geenitesteista saatavaa tietoa heijasteltiin aikaisemman

tiedon ja henkilokohtaisten kokemusten valossa.

Suurin osa aineistossani olleesta nettikeskustelun ja blogien teemoista vastasi
aikaisempia l6ydoksia kirjallisuuden puolelta. Geenitestien ottajat olivat uteliaita
tietdmaan enemman sairastumisalttiuksistaan. He eivat tee merkittavia
terveysmuutoksia geenitestien tulosten pohjalta vaan antavat tuloksille merkitysta
ja arvoa aikaisempien terveyskasitystensa kautta, ja tulosten tarkasteluun

vaikuttaa esimerkiksi tiedot oman suvun terveyshistoriasta.

Sukunsa sairauden kohdanneet ovat jo aikaisempien tutkimusten mukaan
kiinnostuneita geenitestista (Kaufman ym. 2012) ja tama nakyi myos
suomenkielisissa nettikeskusteluissa ja blogeissa. Perinnoélliset sairaudet
kietoutuvat yhteen sukulaisuussuhteiden kanssa ja herattavat pohdintoja
sairauksien luonteesta ja tulevien sukupolvien mahdollisuudesta sairastua.
Kuitenkin myos terveelle uteliaalle kuluttajalle geenitestit tarjoavat ikkunaa

itsensa ymmartdamiseen uudella tavalla, ne tarjoavat myds viihdetts,
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mahdollisuutta tuntea yhteyttd omaan sukuun ja mahdollisuuden olla mukana

uudessa teknologian kehityksessa.

Uteliaiden kuluttajien ja urheilijoiden tyyppitarinat sopivat hyvin yhteen
kirjallisuudessa esiintyviin kuvailuihin kuluttajien viihteellisestda suhtautumisesta
geenitestien tekemiseen. Kuten Ruckenstein (2017) ja Harris ym. (2014) toteavat,
geenitestit ovat osa kokonaisvaltaisempaa tiedon tavoittelua. Tuloksia
tarkastellaan, hyvaksytdan ja kielletddan suhteessa yksildllisiin uskomuksiin ja
terveyskasityksiin. Terveilld geenitestien kayttdjilla on varaa suhtautua leikkisasti
ja valinpitamattomasti tuloksiin, koska potilaaksi tulemisen kokemusta ei ole,
kuten Harris ym. (2014) tutkimuksessaan toteavat. Terveystieto liittyy vain yhtena
osana kiinnostukseen geenitesteja kohtaan. Geenitestien ottajia motivoivat yleinen
uteliaisuus, testien tekemisen hauskuus ja halu oppia uutta. Geenitestien antamalle
terveystiedolle ei valttamatta aseteta korkeita odotuksia. (Vayena ym. 2012.)
Turrini ja Prainsack (2016) ovat analysoineet kirjallisuutta ja havainneet, etta
geenitesteille annetaan kliinisestd hyodysta poikkeavaa arvoa: niiden avulla muun
muassa opitaan lisdd omasta itsestd, luodaan yhteyksida muihin ihmisiin, pohditaan

tulevaisuutta yhdessa ystavien ja perheen kanssa ja edistetdin tiedetta.

Etenkddn uteliaiden kuluttajien ryhmassa tulkinnat geenitestien kdytosta eivat
sovi yhteen foucault'laisesta perinteesta ammentavaan kehon hallinnan, biovallan
(Rabinow ja Rose 2006) tai somaattisen yksil6llisyyden kasitteeseen (Novas ja
Rose 2000). Kuten kirjallisuudessa on todettu, vaikka geenitestin ottajalla olisi
riski sairastua johonkin perinnélliseen sairauteen, se ei valttimatta herata
toimintaa tai luo potilaan roolia (Snell ja Helen 2018). [hmiset suhtautuvat riskin
kasitteeseen hyvin yksilollisesti, kuten aikaisemmassa kirjallisuudessa on todettu
(esimerkiksi Rimal ja Real 2003). Monelle geenitestien muodossa oleva riskitieto ei
kerro yksinddn mitdan tai tuota toimintaa. Tiedon soveltaminen omaan
eldmédntarinaan, perhesuhteisiin ja terveyden ymmartidmiseen on monimutkainen

prosessi, joka ei noudata terveyden edistamisen haavekuvia (Snell ja Helen 2018).
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Termia "biological disruption” eli biologinen keskeytys (oma kdaannds), kdytetdan
kuvaamaan tilannetta, jossa sairauden ilmaantuminen aiheuttaa koko elamén
uudelleen arviointia ja potilas lahtee luomaan sairaudelle narratiivia (Bury 1982).
Geenitestien tulokset ndyttivat luovan tallaisen pysahtymisen paikan muutamalle
aineistossa esiintyneelle henkil6lle, jotka geenitestin tuloksena saivat tiedon
kohonneesta riskista sairastua esimerkiksi Alzheimerin tautiin. Kaikille joilla
todettiin suvussa esiintyneen sairauden kohonnut riski tata reaktiota ei
kuitenkaan tullut, vaan teksteissa saatettiin puhua kevyesti "hépotaudin”
ilmaantumisesta tai myontaa suoraan, etteivat terveysasiat kiinnosta.

Suhtautuminen on siis selvasti hyvin yksilollista.

Vahemman tutkittu ilmio, joka nousi tutkielmassani esille, on kuluttajille
suunnattujen geenitestien kdytto jo sairastuneiden valineena diagnoosien tai
hoitomuotojen etsimisessa. Jo sairastuneet henkil6t kasittelivat geenitestien
tuloksia yritysten esittamista kayttotarkoituksista hyvin poikkeavilla ja luovilla
tavoilla oman yksildllisen tilanteensa ymmartamiseksi. Sairastuneet henkil6t olivat
valmiita tekemaan testeja ja kokeiluja selvittadkseen ja helpottaakseen oireitaan, ja
geenitestit olivat vain osa tdta prosessia oireiden selvittdmisessa ja hoidon
suunnittelussa. Netin alustat tarjoavat paikan, jossa tuetaan muita
samankaltaisessa tilanteessa olevia ja jaetaan vinkkeja erilaisten palveluiden
hyddyntdmiseen. Geenitestien avulla oltiin myo6s kiinnostuneita selvittimaan jo
puhjenneen sairauden perinnéllista alkuperaa ja niita kaytettiin valineena oman
sairastumisen ymmartamiseksi. Sairauden perinnéllisyys voi olla vapauttava tieto
ja vihentda omaa syyllisyyden tuntoa sairastumisesta, mutta samalla lisdta huolta

tulevista sukupolvista.

Taman tutkielman pohjalta vaikuttaa todennikoiselta, ettd on olemassa
ihmisryhmig, jotka suhtautuvat geenitestien antamiin ennusteisiin hyvin vakavasti
esimerkiksi suvussa kulkevien vakavien sairauksien vuoksi. Tutkimusten mukaan
jo muista tekijoistda kumpuava kokemus kohonneesta riskista lisaa henkil6iden
haavoittuvuuden tunnetta. He ymmartavat geneettisen riskitiedon tarkeaksi jos he

jo kokevat olevansa riskissa. (Hall ym. 2007, Walter ym. 2004, Saukko ym. 2006,
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Hallowell ym. 2004). Walter tutkimusryhmaén (2004) mukaan henkil6t, joiden
perhehistoriassa esiintyy yleista kroonista sairautta, kehittavat henkilokohtaisen
haavoittuvuuden tunteen, jota tulkitaan sen mukaan, mika on oma kasitys

sairauden syista ja periytyvyydesta.

Timmermans ja Buchbinder (2010) kuvaavat termilla potilaaksi tulemisen odotus
(patients-in-waiting) kuvaamaan tilaa, jossa henkilot elavat ladketieteellisten
testitulosten vuoksi normaaliuden ja sairauden valitilassa, jossa heille tehdaan
ladketieteellisid seulontoja ja testausta, joiden tavoitteena on ehkdistd mahdollisen
sairauden kehittyminen. He eldavat epanormaalien testitulostensa vuoksi sairauden
merkkien kanssa mutta ilman kokemusta sairaudesta tai varmuutta siita,
sairastuvatko koskaan. Novas ja Rose (2000) taas kirjoittavat somaattisesta
yksilostd, joka elad geneettisen riskin kanssa ottaen uudenlaisia vastuita ja
ajattelutapoja riskia valttadkseen. Viime aikoina mediassa on kaytetty geenitestien
ottajista puhuttaessa termia “worried well” eli itse kddnnettyna huolestuneet
terveet (Savard 2012.). Termia on kaytetty kuvailemaan kliinisesti tervetta

henkil63, joka on huolestunut voinnistaan ja tarkkailee itsedan (Frith 2014).

Edelld esitetyt termit kuvaavat vilitilaa terveyden ja sairauden vdlimaastossa,
jossa ollaan kiinnostuneita saamaan tietoa omasta riskista ja geenitestien tulokset
otetaan huomioon oman terveyden ja elamdn suunnittelussa. Tdman tutkimuksen
tekstien perusteella suvussa kulkevan sairauden kohdanneet henkil6t ovat
geenitestien tulokset saatuaan herkemmin taipuvaisia odottamaan sairauden
puhkeamista ja ryhtymaan toimenpiteisiin nama odotukset mielessdan. Naiden
termien yhdistdminen ja sairauden kohdanneiden geenitesteihin suhtautumisen
tarkastelu niiden avulla voisi olla hedelmallista tulevissa tutkimuksissa.
Huolestuneilla terveillda on tutkimuskirjallisuuden puolella viitattu lahinna AIDS-
epidemian herattimaan huoleen terveissa tai kuvaamaan ladkarin luona paljon
vierailevista henkil6ita (Davey & Green 1991, Wagner & Curran 1984). Tata termia
voitaisiin kuitenkin myo6s kayttaa laajemmin kuvaamaan geenitesteihin hakeutuvia

sairauden kohdanneita.
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Kaiken kaikkiaan analyysini perusteella mediassa esiin tuotu huoli siit3, etta
geenitestit lisddvat terveiden huolta, on kuitenkin marginaalinen ongelma.
Uteliaiden kuluttajien keskuudessa geenitestaukseen ei lahdetty ensisijaisesti
terveyshuolien takia eika tulosten saaminen ndissa tyyppitarinoissa lisinnyt
sairaudentunnetta. Terveet geenitestien kayttdjat eivit tamdn aineiston pohjalta
sovi madritelmiin huolestuneista terveistd. On myos syyta kysyd, onko geenitestien
tuoma nikokulma todellisuudessa uusi. Henkil6t, joiden suvussa esiintyy
perinnollisia sairauksia, saattavat mieltaa itsensa riskitapauksiksi jo ilman
geenitestejd. Uusimpien tutkimustulosten mukaan tieto omasta riskista ei

myo6skaddn valttdmatta muuta ihmisen kasitysta itsestddn (Snell ja Helen).

Potilasryhmien keskustelu geenitesteista oli hedelmallista tutkittavaa ja toi esille
uudenlaisia tapoja kdyttda geenitietoa sairauden ymmartamisen apuna. Naita
teemoja on vahemman kisitelty kuluttajille suunnattujen geenitestien

tutkimuksissa.

Geenitestien kdytto diagnostisen epavarmuuden hdlventdjana nousi tutkielmassa
yhdeksi teemaksi. Kuten Timmermans ja Buchbinder (2010, 410) kuvaavat,
kiistanalaisten sairauksien kanssa eldavat saavat hyvin vaihtelevaa kohtelua
kliinisen ladketieteen piiristd, joten tukiryhmista ja potilasverkostojen kautta
haetaan tukea ja oireille vahvistusta. Tutkimusaineistoni teksteissa paljastuu
diagnostisessa epdvarmuudessa eldmisen raastavuus. Sairastuneet henkilot
kokevat stressia, koska he eivat sovi yhteisén asettamiin raameihin, ja ymmarrysta
diagnostiseen epavarmuuteen haetaan muilta oireilevilta biososiaalisissa
potilasryhmissa tai keskusteluissa. Ihmiset saattavat kiyttaa satoja euroja testien
tekemiseen saadakseen selitysta oireilleen ja helpotusta. Naissa tilanteissa
henkil6t saattavat tulla huijatuiksi, aloittaa vaarallisia ladkityksia ja kohdistaa yha
syvempada epdluottamusta perinteisiin ladkareihin. Kaupalliset syopageenitestit
omalta osaltaan saattavat helpottaa niiden henkiloiden oloa, jotka kokevat, jotka
eivat saa julkiselta puolelta geenitestia sydvan perinnéllisyyden selvittdmiseen. Se

saattaa toisaalta johtaa my0s tarpeettomiin testeihin.
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Henkilot, jotka kayttivat geenitesteja epamadrdisten oireiden tai kiisteltyjen
sairauksien selvittimiseen, jakoivat kokemuksiaan ja tuloksiaan internetissa myos
tavoitteenaan auttaa ja kannustaa muita. Osa oli tehnyt testin yhdessa perheensa
tai puolisonsa kanssa. Muutama aineistossa esiintyva geenitestin kdyttija on
selvasti ottanut timan Novasin ja Rosen (2000, 488-505) kuvaaman
maallikkoasiantuntijan roolin itselleen sairastumisen myota. He ovat ottaneet
terveystilanteensa haltuun ottamalla mahdollisimman paljon selvaa sairaudesta ja
ryhtymalla toimenpiteisiin tavoitteenaan optimoida oma terveytensa. Novas ja
Rose kuvaavat timan maallikkoasiantuntijan roolin toisaalta herdavan jo pelkasta
tiedosta, ettd on geneettinen riski sairastua. Taman tutkielman ja kirjallisuuden
perusteella aktivoituminen vaatii olosuhteilta muutakin. Kuten Barker (2008)
kuvaa, internetin potilastukikeskusteluissa maallikkoasiantuntijat haastavat jo
ladketieteen rajoja kiisteltyjen sairauksien kohdalla ja etsivat ladkareits, jotka

suhtautuvat heidan oireisiinsa heidan toivomallaan tavalla.

Potilassivustot ja blogien lukijoiden verkostot ovat Rabinown (1996) esittamia,
jotakin sairautta potevien tai oireista kdrsivien muodostamia perinteisia
biososiaalisia ryhmid, mutta tdssa tutkielmassa tarkastellun keskustelun pohjalta
ei ole ndhtdvissa merkittavasti todisteita Hackingin (2006) esittamista uusista
biososiaalisista ryhmistd, jotka muodostuisivat pelkdn geneettisen
sairastumisriskin ymparille. On tosin mahdollista, ettd geneettisen riskin ymparille
rakentuvia ryhmia on olemassa, mutta ne sijaitsevat suljetuilla alustoilla, kuten
geenitestiyritysten sisdisissa keskustelualustoissa, eivatka sen vuoksi ole esilla

tassa aineistossa.

Laaketieteen murrosvaihe, jossa korostetaan yksilollistettyja ratkaisuja ja potilaan
muuttunutta vastuuta, edistdad geenitestin tyyppisten palveluiden suosiota. Talla
hetkella yhteiskunnalla ja 1ddketieteelld on ristiriitainen suhtautuminen kuluttajille
suunnattuihin geenitesteihin. Tulosten luotettavuudesta ja kaytettavyydesta

esitettiinkin paljon kommentteja nettikeskusteluiden puolella.
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Tahan mennessa kuluttajille suunnattujen geenitestien riskit ja hyddyt ovat
pienempia kuin mitd geenitesteja kritisoivat ja toisaalta puolustajat ovat esittdneet
(Saukko 2013). Ladkarit uskovat geenitestien kayton yleistyvan
terveydenhuollossa, mutta potilaiden tulosten tulkinnasta ollaan epavarmoja
(Hauser ym. 2018, Taloustutkimus 2014). Useat ldaketieteelliset tahot, muun
muassa European Society of Human Genetics, varoittavat geenitestien liiallisista
lupauksista ja muistuttavat, ettd geenitestien tuloksilla ei nykyisin useinkaan ole,
etenkddn monitekijiisten sairauksien kohdalla, vaikutusta potilaiden hoitoon (van
El & Cornel 2011). Samaan aikaan kuitenkin valtiollisella tasolla genomistrategia
on saatu valmiiksi 2015 ja kehitteilld on uusia hankkeita geenitietojen

hyddyntamiseksi (STM verkkosivut 2015).

Tama ristiriita nakyi myos nettikeskusteluissa ja blogeissa vaittelyina geenitestien
hyddyllisyydesta. Suurin osa bloggaajista perusteli ikddn kuin valmiiksi
mahdollisille vastustajille, miksi olivat ottaneet testin. Yksilollistetyn ladketieteen
ihanteen vallitessa kaupallisen geenitestin hankkiminen voidaan ndhda joko
vastuullisena valmistautumisena ennaltaehkiisemain omia perinnéllisia
sairauksia tai vaihtoehtoisesti hairahtumisena kaupallisten intressien vietavaksi

tai jopa ladkareiden auktoriteetin uhmaamiseksi.

Kroonisten kiisteltyjen sairauksien tai tunnistamattomien oireiden kanssa
kamppailevat henkil6t kokevat tdman ristiriidan haastavaksi. Samaa kokevat
toisaalta my0s urheilusta ja oman kehonsa muokkaamisesta lahes biohakkeroinnin
tasolla innostuneet henkil6t. Omaa kehoa tydstetddan osassa tapauksista todella
paljon ja kehon hallintaan kdytetddn aikaa ja rahaa. Yleisessa keskustelussa
vastuun ottaminen omasta terveydesta ja ddrimmaistenkin terveysratkaisujen
tekeminen nahdian ihailtavana, mutta 1dakarin tai valtion valvonnan alle
astuttaessa syntyy ristiriitoja annettujen viestien vilille. Geenitestien tuloksia ei
yleisesti osata hyodyntéaa ja testitulosten ymmartamisessa on epavarmuutta
ladkareiden keskuudessa (Hauser ym. 2018, Taloustutkimus 2014). Osa
ladkarikunnasta varoittaa kuluttajille suunnattujen geenitestien mahdollisista

haitoista ja huonosta kliinisestad arvosta (muun muassa Heikkila 2017).
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Williams ja Calnan (1996) muistuttavat, ettd maallikoiden suhde medikalisaatioon
on usein kompleksinen ja modernin elaman refleksiivisyys vaikuttaa my®ds siihen,
miten ihmiset suhtautuvat ladketieteeseen. Maallikot eivat ole ladketieteen
ideologian lapitunkemia passiivisia kuluttajia, vaan kriittisia ja aktiivisia toimijoita

modernin ladketieteen ja teknologian kehityksessa. (mt. 1609-1613.)

Geneettista sairastumisriskia mittaavat kuluttajille suunnatut geenitestit tulevat
todenndkdisesti lisdadntymdan tulevaisuudessa, etenkin kun Yhdysvaltojen
terveysviranomaiset ovat ilmoittaneet helpottavansa geenitestien paasya
markkinoille. Terveysviranomaiset perustelevat paatosta silla, ettd ihmiset ovat
yha tietoisempia ja kiinnostuneempia terveydestiin ja tieto geneettisista riskeista
voi edistda terveellisid elamadntapoja ja omien terveysriskien tiedostamista. (FDA

tiedote 6.11.2017.)

Koska geenitestien yhteydessa ei tarjota neuvontaa tai elamadntapamuutoksiin
ohjaavaa koulutusta, tdssa tutkimusaineistossa oli vaikea havaita voimaantumisen
tai fasilitaation teemoja, joita Harvey (2009) tuo esiin. Harvey argumentoi
Foucault'n teorioiden pohjalta, ettd geneettista tietoa tarjoavien palveluiden kautta
ihmisistd muovataan ihanteellisia ja oikealla tavalla kuluttavia kansalaisia.
Geenitestauksen kehittyessa tilanne saattaa muuttua. Suomessakin on uusia
yrityksid, jotka tarjoavat kuluttajille suunnattua neuvontaa geenitestien oheen.
Silla missa muodossa geenitestien tieto annetaan voi olla iso vaikutus tiedon

vastaanottamiseen.

Vaikka geenitestien vaikutukset elamédntapoihin ovat olleet hyvin pienia
(esimerkiksi Bloss ym. 2011, Marteau ym. 2012), geenitesteihin kohdistuu
yhteiskunnan teholta odotuksia myos Suomessa. Sosiaali- ja terveysministerion
Genomistrategiassatavoitteena on edistdaa perimdstd saatavan tiedon kayttda ja
yksilollista terveydenhuoltoa. Sitd kautta saadaan kohdennetun hoidon lisaksi
sdastoja sekd genomitutkimuksen kautta edistettya liiketoimintaa ja uusia
innovaatioita. "Tulevaisuudessa terveyden edistdminen ja sairauksien hoito

suunnitellaan usein yksilollisesti perimasta saatavan tiedon avulla.” (STM
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verkkosivu 2015.) Lisaksi esimerkiksi GeneRISK-tutkimuksen ja Terveyden ja
Hyvinvoinnin laitoksen P5.fi-tutkimuksen kaltaisissa hankkeissa tutkitaan,
hyotyvatko tutkimukseen osallistuvat henkil6t, mikali he saavat kdyttoonsa
yleisistd kansansairauksista perimdan liittyvan tiedon (GeneRISK verkkosivu, THL
verkkosivu). Jos julkinen terveydenhuolto lahtee aktiivisesti mukaan
hy6dyntidmaan geenidataa, saattavat Foucult'n ndkemat biovallan hallinnan
muodot yksiléiden seurannassa ja velvoittamisessa yleistya. Talla hetkella
geenitietoon ei liity vahvasti yksiloita velvoittavaa etiikkaa tai sosiaalista painetta,
mutta geenitestien antama tieto perinndéllisista sairauksista kietoutuu
keskusteluun yksilon vastuusta sairauden ehkaisyssa. Geenitieto
sairastumisalttiuksista tuo keskusteluun perustavanlaatuiset poliittiset
nakemykset siitd, onko huono-osaisuus yksilon vai yhteiskunnan syytd, kuinka
terveysongelmia tulisi ennaltaehkaistd ja resursseja jakaa. Kuten Novas ja Rose
(2000) kuvailevat, geenitiedon ja teknologian kehittyessa somaattinen
yksilollisyys kietoutuu muihinkin kehityssuuntiin, kuten yrittimisen eetokseen,

itsensa toteuttamiseen ja vastuullisen yksilon vaatimuksiin.

Rakenteita yksiloiden hallitsemiseen on jo. Suomessakin terveydenhuollon
kokonaisuudistuksessa suunnitellussa on mukana kapitaatiokorvausmalli, jossa
jokaiselle suomalaiselle lasketaan henkilokohtainen hinta, joka hanesta maksetaan
terveyskeskukselle tai maakunnan sote-keskukselle. Maksussa otettaisiin
huomioon henkilon sairaushistorian lisdksi elamantilanteeseen liittyvat
riskitekijat. (Lassila 2018.) Mikali timankaltaisiin riskiprofiileihin lahdettaisiin
liittdmadn myos geenitietoa, se konkretisoisi asian aivan uudella tavalla. Tilanne
ilmentdisi Rabinown ja Rosen (2006, 213) ennakoimaa biopoliittista
rationaalisuutta ja Foucault'n kuvaamia "tottelevaisia kehoja” jotka toimivat

instituutioiden valvonnan, koulutuksen, ja itsekontrollin avulla (Brown 2000).

Kuluttajille suunnattujen geenitestien keskeisenad riskina pidetdan geenidatan
hallintaan liittyvia kysymyksia. Tassa vaiheessa huolta herattavat etenkin
yksityisten yritysten yksildilta kerddmat valtavat geenidatavarastot ja

geenitietojen sailyttadmiseen liittyvat tietoturvariskit (Chen 2018), seka yritysten
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tekemat ratkaisut myyda tietoja eteenpdin (Brodwin 2018). Yksiloiden geneettinen
tieto kiinnostaa niin vakuutusyhtioitd, viranomaisia kuin yksityisia yrityksia
(Curtis & Hereward 2017). Geneettisen tiedon anonymisointi on haastavaa, ja kun
kyse on perimastd, sukulaisten tietojen paljastuminen samalla on aina riski.
Geenitesteja markkinoidaan kuluttajille edelleen harhaanjohtavasti. Niiden
tuloksista lupaillaan liikoja kertomatta geenitiedon monimutkaisuudesta (Hesman

Saey 2018).

Kiinnostus kuluttajille suunnattuja geenitesteja kohtaan nayttaa sailyvan, vaikka
tietoisuus testien hankaluuksista on myos tiedossa. Ndhdakseni ihmisten
uteliaisuus, taloudelliset intressit, usko tulevaisuuden tieteellisiin ratkaisuihin ja
individualismi tulevat pitdimaan geenitestit pinnalla. CRISPR-teknologian
geenimuokkauksen kehittymisen myota tulevaisuuden ennakointi on vaikeaa.
Geenitestien antaman tiedon aito hyodyntaminen terveydenhuollossa ja
yksilollisen ladketieteen kehittyminen vaatii yhteiskunnassa resurssien arviointia,
suunnitelmia datan sailyttdmisestd, eettista keskustelua ja uudenlaista yhteistyota
tutkimuksen ja terveydenhuollon valille (Harvey ym. 2012). Geeniteknologian
kehittyminen vaatii bioeettista keskustelua siitd, mihin suuntaan haluamme

geenitestien markkinoiden ja hyddyntamisen menevan.

Tutkielmani on tarked, koska geenitestien kayttdjistd on olemassa vain vahan
tutkimusta Suomessa. Suomalaisissa tutkimuksissa on keskitytty kysymdan jo
testin tehneiltd syytd, miksi he tekivat testin (Ruckenstein 2017) tai kyselemaan
yleisolta tai ladkareiltd millaisessa tilanteessa geenitestit mahdollisesti
kiinnostaisivat (Haukkala ym. 2018, Taloustutkimus 2014). Tassa tutkielmassa
otetaan huomioon myds aiheesta kiinnostuneet ja selvitetdadn, milla julkisilla
alustoilla netissa asia herattaa keskustelua. Tutkimus tuo esiin vidhemman

tarkastellun ndkékulman jo sairastuneista geenitestien ottajista.

Tutkielmassani on toki paljon rajoitteita. Aineistoni on rajattu suomenkieliseen
keskusteluun, mika karsi paljon mahdollisia aineistoja pois. Monet suomenkieliset

kayttajat kayvat mahdollisesti englanninkielisid nettikeskusteluita, silla jo testien
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tilaaminen kansanvalisilta yrityksilta vaatii usein kielitaitoa. Tuloksia ei
luonnollisestikaan voi yleistdd koskemaan kaikkia suomalaisia geenitestin
kayttajia tai niistd kiinnostuneita henkil6ita tai edes aiheesta kdytavaa
nettikeskustelua, mutta jo ndin pieni otanta avaa kuvaa geenitestien kdyton

moninaisuudesta.

Kéytin aineistossa vain julkisesti saatavilla olevia keskusteluita ja blogeja, mika
rajaa pois geenitestiyritysten palveluiden sisalla toimivia alustoja ja suljettuja
Facebook-ryhmia. Tutkielmaa lukiessa on syyta muistaa, ettd internetin eri alustat
vaikuttavat paljon siihen, millaista kommunikaatiota niilla kdydaan, ja tdma on

myo0s saattanut rajata 16ydoksiani.

Pyrin rajaamaan analysoimani aineiston sairastumisalttiuksia kasittelevista
testeista kdytavaan keskusteluun seka blogikirjoituksiin, mutta koska geenitestien
valikoima on jatkuvassa murroksessa ja samalla testillda on mahdollista saada
useita tuloksia viimeistadn raakadataa analysoimalla, puhtaiden rajausten
tekeminen on vaikeaa. On syytd muistaa, ettd tassa tutkimuksessa esitetyt
kayttokokemukset eivit kata geenitestien kokonaisuuden koko kirjoa, ja

palveluiden kehittyessa myds kokemukset muuttuvat.

Olen tdssa tutkielmassa luonut yleiskatsauksen geenitestien kayttdjien ja niista
kiinnostuneiden kenttdan. Tutkielmassani esitetty tyyppitarinoihin perustuva
jasennys geenitestien kayttdjien motivaatioista ja tulosten tulkinnasta on vain yksi
monista mahdollisista. Suoritetun analyysin kautta voidaan kuitenkin ymmartaa
paremmin niitd moninaisia tapoja, joilla ihmiset ovat kiinnostuneita kuluttajille

suunnatuista geenitesteista ja keskustelevat niista internetissa.

Palveluiden sisdisten keskustelujen lapikdyminen ja kdyttdjien suora
haastatteleminen olisivat varmasti tulevaisuuden tutkimuksen kannalta
kiinnostavia ymparistoja erityisesti, jos halutaan tutkia, kuinka kayttajat
verkottuvat. Taman tutkielman pohjalta olisi kiinnostavaa tarkastella

lisdtutkimuksin jo sairastuneiden henkildiden asenteita geenitietoa kohtaan.
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Toivottavasti tdma tyo jatkuu edelleen tulevissa tutkimuksissa ja laajentaa

ymmarrystad kuluttajille suunnattujen geenitestien kayttajista.
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