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MOLEKYYLILAAKETIETEEN POLIITTINEN TALOUS

Talld hetkelld lddketieteellisen huipputek-
niikan lupaus (Helén 2002) on tihentynyt
biopankkien ja kantasolututkimuksen ym-
pdrille. Tdssd artikkelissa kisittelen bio-
pankkien poliittisia ulottuvuuksia ja laa-
jemmin molekyylilddketiedettd poliittise-
na sommitelmana. Lihtokohtani on iti-
valtalaisen politiikan tutkijan Herbert Gott-
weisin (2005, 189) kysymys: “Mikd rooli
hallituksilla sekd muilla instituutioilla ja
toimijoilla kuten yksityiselld teollisuudella
ja potilasryhmilld tulisi olla genomiikan
yhteiskunnallisten vaikutusten ohjaamises-
sa ja jarjestdmisessd?” Tdydentdisin proble-
matisointia vield kysymailld, mikd rooli ja
vaikutus niilld pitdisi olla, kun genomiik-
kaa muotoillaan tietona ja tieteellisend
kiytintoni.

Niiden kysymysten esittimisen mie-
lekkyys ei ole vain akateemista. Aikamme
bioteknologinen “vallankumous” on po-
liittisesti, sosiaalisesti, eettisesti ja jopa
epistemologisesti kiistanalaisempi kuin
aiemmat modernin ajan tieteelliset ja tek-
nologiset murrokset (Stehr 2004, 7-8). Ti-
min vuoksi sosiaalitutkimuksella ja poli-
tilkkan tutkimuksella voisi olla vaikutusta
bio- ja biolddketieteellisen teknologian ke-
hitykseen samanaikaisesti kuwin tuo kehi-

tys tapahtuu. Kartoittamalla aktuaalisia ja
mahdollisia kamppailun alueita, erittele-
malld mistd kiistoissa ja erimielisyyksissa
on kyse sekd tuomalla esiin politiikanteon
prosesseja yhteiskuntatutkija voi myoti-
vaikuttaa molekyylilddketieteen politisoi-
miseen eli biolddketieteellisen tekniikan
muuttamiseen yhteiseksi asiaksi. Tihin
pyrin artikkelissani.

ELAMAN KOKOELMAT

Islannin Health Sector Database ja Ison-
Britannian UK Biobank lienevit kansain-
vilisesti tunnetuimmat biopankkihankkeet.
Niiden toimintamalli ilmentid4 hyvin, mistad
biopankin perustamisessa on kyse. Ajatus
on keritd hyvin suurelta joukolta tavallisia
ihmisid eli normaalipopulaatiolta veriniy-
te, terveystiedot sekd suvun sairaushisto-
riaa ja elidmintapaa koskevia tietoja ja
yhdistdd nimai yhteen tietokantaan. Islan-
nissa tietokannan oli mddrd kattaa koko
saaren 250000 hengen asujaimisto, ja Bri-
tannissa tarkoitus on kerdti 500 000 ih-
mistd kattava tietokanta. Biopankin idea
on molekyylibiologian ja -lddketieteen
genomisen kidnteen jilkeldinen ja liittyy
suurelta osin Human Genome -hankkee-
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seen sekd sen seuraajiin. Kun perinnolli-
syysldidketieteen polttopiste on siirtynyt
“ihmisen genomin kuvaamiseen ja sekvens-
sointiin sekd geenien toiminnan ja solun
funktioiden suhteen analyysiin” (Gottweis
2005, 189), kudosniytteistd saatavaa ge-
neettistd tietoa sekd muuta terveystietoa
yhdistidvien tietokantojen kokoaminen on
alkanut ndyttdd jarkeviltd ja oikeutetulta.
Lisdksi geenisekvenssointitekniikoiden ke-
hitys, sekvenssoinnin muuttuminen rutii-
nityoksi ja tietojenkisittelytekniikan edis-
tyminen ovat vauhdittaneet biopankki-
toimintaa teknisesti. (Esim. Tutton & Cor-
rigan 2004, 1-7.)

Kun biopankkeja on alettu perustaa ja
huomattavan suuri osa perinnoéllisyyslda-
ketieteen tieteellisestd innostuksesta on
suunnattu biopankkeihin, ne ovat muuttu-
neet lddketieteellisten kokoelmien para-
digmaksi. Endi lddketieteen tutkimusinsti-
tuutiot eivit sdildé epimuodostuneita jise-
nid tai sikioitd formaldehydiin opetusta
varten, eivit kokoa niytteitd patologisiin
kokoelmiin vaan kerdidvit geneettistd in-
formaatiota sisiltivid biomateriaalia. Tés-
sd yhteydessi kiinnostus harvinaisia taute-
ja sairastavilta ihmisryhmiltd kerdttyihin
kudosniytteisiin ja terveystietoihin on li-
sddntynyt ja niiden keruu tehostunut (ks.
Novas 2003, 215-223). My6s vanhat histo-
logisia, patologisia tai kliinis-epidemiolo-
gisia tutkimuksia varten kerityt kudos- tai
verindytekokoelmat ovat muuttuneet bio-
pankeiksi, joita genomildiketieteellinen
bio- ja tietoteknologinen apparaatti voi
hyodyntdd uudella tavalla. UmanGenomics
Uumajassa on hyvid esimerkki tillaisesta
kehityksestd, ja samankaltainen toiminta-
malli vaikuttaa olevan ensisijainen myos
suomalaisgeneetikkojen keskuudessa. (Kaij-
ser 2003; Laage-Hellman 2003; Hoeyer
2004b; Tupasela 2000; ks. myds Lewis
2004.) Samanlainen arvonmuodostus on
tapahtunut my6s kantasolututkimuksen
alueella, kun kohdun ulkopuolista hedel-
moitystd toteuttavien lapsettomuusklini-
koiden tihteet eli ns. ylijadmaalkiot ovat
muuttuneet tutkimuksessa tarvittavan ar-

vokkaan alkiokautisen biomateriaalin va-
rastoiksi (Franklin 2006; Waldby & Mit-
chell 2006, 59-81).!

Mitkd ovat biopankin erityispiirteet?
Ensinndkin tillaiseen lddketieteelliseen
kokoelmaan kuuluvat esineet — kudos-,
veri- tai virtsandytteet seki erilaiset terveys-
tiedot — eivit itsessddn sisdlld tai edusta
patologiaa. TAma on erityisen selvii Islan-
nin ja Ison-Britannian biopankkien laajo-
jen kokoelmien osalta. Sama periaate pi-
tee kuitenkin myos riskiryhmiin tai harvi-
naisia tauteja sairastaviin kohdistuvaan bio-
pankkitoimintaan, silld siind myo6s kysei-
siin ryhmiin kuuluvien ihmisten oireetto-
mia tai matalan riskin sukulaisia pyyde-
tddn luovuttamaan ndyte ja terveystietoja
(esim. Novas 2003, 215-223). Yhteys keri-
tyn materiaalin ja informaation seki eri-
tyisten patologioiden (tai riskien, alttiuk-
sien tai taipumusten) vililld luodaan geno-
mi- ja tietoteknologian seki tilastollisen
teknologian vilitykselld. Tami teknologia
on vilttimitontd, jotta kudosniytteiden ja
terveysinformaation kokoelma muuntuisi
medikaaliseksi pankiksi.

Toinen oleellinen piirre on se, ettd
biopankkiin talletetut esineet ovat persoo-
nattomia. Kokoelmien kerddmisen ja ylldpi-
don perusperiaate on informaation muok-
kaaminen sellaiseksi, ettd yksittdistd luo-
vuttajaa on mahdoton jiljittdd perimad tai
sairaushistoriaa koskevan tiedon perus-
teella. Taustalla on toki ensi sijassa luovut-
tajan henkilokohtaisen tietosuojan takaa-
minen, mutta talletusten nimettémyys myos
heijastaa biopankkien olemusta yleisesti.
Talletukset ovat vain biomateriaalia, joka
otetaan kayttoon lidketieteellisessd tutki-
muksessa joko “mirkidnd” (kudosniyteet)
tai — voimistuvan suuntauksen mukaisesti
— “kuivana” (tietokantaan tallennettu ge-
neettinen ja lddketieteellinen tieto). Bio-
pankki siis sisdltdd ndytteitd elimdistid it-
sestddn, tai paremminkin elimin itsensi
“koodaamia” informaatiopaketteja.

Biopankin idea ei kuitenkaan ole va-
rastoida eldmii itseddn eikd panna sitd
naytteille. Sen sijaan kudosniyteet on ke-



ritty ja genomitieto tallennettu tietokan-
taan kantamaan ja edustamaan seki eli-
min itsensd ettd lidketieteellisen teknolo-
gian potentiaalia. Toisin sanoen biopank-
kiin kootut niytteet ja tieto viittaavat ih-
misruumiin tuntemattomiin, tutkimattomiin
ja jopa arvoituksellisiin molekyyli- ja solu-
tason prosesseihin. Ne myos toimivat mo-
lekyylilddketieteen lupauksen sillanpii-
asemana tarjoten ankkuripaikan, johon
viitteet lddketieteen genomisen kidinteen
avaamista ennenkokemattomista mahdol-
lisuuksista ymmirtdd ja parantaa ihmisen
sairauksia voivat kiinnittyd. Niinpid bio-
pankit eivit ole lddketietellisessd tutki-
muksissa hyodynnettivien biologisten ob-
jektien kokoelmia, vaan ne kokoavat eli-
min itsensid varannoksi. Juuri varantona
biopankit tekevit mahdolliseksi solu- ja
molykyylitason elimin hyodyntimisen voi-
mina ja kykyind, kun olemassaolevia ja
jopa uusia inhimillisen vitaalisuuden muo-
toja voimaperdistetddn ja muovataan — siis
tuotetaan. Tdmin olennaisen piirteensd
kautta biopankit tiivistivit nykypidivin ja
kenties huomisenkin lddketieteen tekni-
syyden. (Ks. Helén 2004.)

Myos toinen lidiketieteellisen huippu-
teknologian keihdinkirkiala eli kantaso-
lututkimus on virittynyt tulevaisuutta var-
ten samalla tavalla kuin biopankit. Sen
puitteissa biomateriaali, kuten ylijidmaial-
kiot, edustaa yhtd aikaa elimin ja teknolo-
gian potentiaalia, mihin tuon aineksen
olemassaolo ja arvo perustuvat. Samalla
tavoin kuin biopankit, myos kantasolutut-
kimus kokoaa elimin molekyyli- ja solu-
tason elementtejd varannoksi, josta voi-
daan ammentaa kiyttovoimaa kokeiluihin
ylittdd ja muovailla inhimillisen olemisen
biologisia rajoituksia — siis parantaa eli-
mid — eldmin itsensi tarjoamien potentiaa-
lien avulla (ks. Helén 2002, 107-111).

Kiytinnon kannalta biopankkien luon-
ne potentiaalien varantona tarkoittaa siti,
ettei niiden kokoelmiin ole keritty bioma-
teriaalia eikd geneettistd ja ihmisten terveyt-
ti koskevaa informaatiota erityisti tut-
kimusohjelmaa tai koeasetelmaa varten.

Biopankit on suunniteltu joustaviksi ja
tutkimusryhmien helposti ldhestyttaviksi,
jotta ne voisivat tarjota tutkimusaineistoa
mitd moninaisimmille biolddketieteellisille
huippututkimuksille. (Esim. Human bio-
banks, 43-80, 99-110; Tupasela 2006.) Sa-
mankaltaista alkiokautisen biomateriaalin
joustavaa saatavuutta tavoitellaan myos
kantasolututkimuksen alueella (Waldby &
Mitchell 2006, 76-82). Biopankkiin kudos-
materiaalia ja terveystietoja luovuttaville ja
keridville kokoelman aineistoa hyodynta-
vi tutkimus- ja kehitystyo, kuten lidketut-
kimus ja uusien diagnostisten testien ke-
hittiminen, on carte blanche. Timi on
biopankkien yhteiskunnallisesti tdrkein
piirre. Koska biopankkeihin on varastoitu
ihmisen biologista potentiaalia, niiden po-
litiikka, etiikka ja myo6s talous koskevat
vilttdimittd tulevaa tai jopa odottamatonta.
Jos puhumme biopolitiikasta tdssd yhtey-
dessd, ajatus eldmin ja eldvien politisoin-
nista (Foucault 1998, 98-103) on syytd
laajentaa kattamaan myos riskeihin, odo-
tuksiin ja toiveisiin liittyvd eldmd, siis
potentiaalinen elima.

ODOTUKSEN POLITIIKKA

Genomildiketiede ja kantasolututkimus,
joka on regeneratiivisen lddketieteen lippu-
laiva, ovat valtaosin tulevaisuuden lidke-
tiedettd. Niiden odotetaan mullistavan tie-
tomme sairauksien syntymekanismeista ja
hoitotavoista, niiden nimissi annetaan lu-
pauksia parantumattomien tautien hoidos-
ta, nykyistd paremmista lddkkeistd, tismail-
lisemmistd prognooseista ja tehokkaam-
masta sairauksien ennalta ehkdisysti, ja ne
my0Os synnyttivit monenlaista epdvarmuut-
ta. (Esim. Brown 2003; Helén 2002; 2004.)

Pohjimmiltaan ldidketieteen huipputek-
nologian lupaus terveydenhoidolle on on-
tologinen. Sairaus ja terveys, kuten kuole-
ma ja eldmd, ovat tosiasioita, samoin kuin
parannuskeinot. Kun genomildiketiede ja
regeneratiivinen lddketiede lupaavat uu-
den tavan ndhdi ja kisittdd sairaudet sekd
puuttua elintoimintoihin sairauksien pa-
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rantamiseksi ja ehkiisemiseksi, ne muok-
kaavat terveyden ja sairauden olemisen
tapaa sekid niiden suhdetta inhimilliseen
olemassaoloon. Tdmi terveyden ja sairau-
den ontologia on kuitenkin moninkertais-
ta Gmultiple) (Mol 2002) juuri siksi, ettd se
on teknologista eli teknisesti muokattua ja
tuotettua: “sama” patologinen tila tai pro-
sessi on olemassa eri tavoin eri paikoissa
(klinikalla, leikkaussalissa, vastaanotolla,
tutkimuslaboratoriossa jne.), jossa liddke-
tiedettd harjoitetaan. Nuo paikalliset onto-
logiat ovat myos erottamattomia teknii-
koista, joiden avulla elintoimintoja havain-
noidaan ja mitataan ja joilla niihin puutu-
taan esimerkiksi kirurgisesti tai lidkkein
tai joilla niitd luodaan esimerkiksi DNA:ta
“monistavan” polymeraasiketjureaktiotek-
niikan avulla (ks. Rheinberger 1995; Rabi-
now 1998, 140-142; Rose 2001, 91-93).

Huippuliiketieteen lupaukset ovat si-
ten moniulotteisia ja episelvid, mikd on
nostattanut runsaasti keskustelua ja syn-
nyttinyt erimielisyyksid. Keskustelun, kiis-
telyn ja mielipiteen mobilisoinnin kenttdi,
jolla tulevaisuuden lddketieteestd kiistel-
ladn, voi kutsua odotuksien politiikaksi.
Pohjimmiltaan timi politiikka on ylld ku-
vattuun tapaan ontologista (ks. Mol 1999)
eli kiistat ja pyrkimykset koskevat kykyi ja
valtaa maddritelld olemassolon ehdot seki
kertoa, mitd sairaudet, terveys ja elintoi-
minnot — siis eldmi — pohjimmiltaan ovat.
Koska kysymys on ensi sijassa lupauksista
ja odotuksista, genomi- ja muun hi-tech-
ladketieteen ontologinen politiikka ei kos-
ke niinkdin siti, mitd on, vaan mitd
voidaan tehdd olevaksi.

Miten tdmi odotusten politiikka jisen-
tyy? Mistd asioista Kkiistellidn tulevaisuu-
den liddketieteen ympdrilldi? Kansainvili-
sen, paljolti anglosaksisista maista kum-
puavan bioeettisen ja sosiaalitieteellisen
keskustelun perusteella kyse on ensinni-
kin tiedosta. Bioldiketiedetti koskevien
odotusten tiedon politiikassa ei kuiten-
kaan kiistelld totuudesta eikd tutkimuksen
suuntaamisesta vaan yksityishenkildviden
oikeuksista tiedon suhteen. Tihin men-

nessd valtaosa uusimman perinnéllisyys-
ladketieteen sovelluksista on ollut enna-
koivaa diagnostiikkaa, jonka mahdollisuuk-
sien laajenemisen monet alan ulkopuoli-
set keskustelijat ovat ndhneet voivan joh-
taa yhtddltd geneettiseen syrjintddn ja toi-
saalta omia perinnollisid sairauksia, alttiuk-
sia ja riskejd koskevan tietoisuuden voi-
mistumiseen. Jilkimmdiseen on viitattu
muun muassa geneettisen kansalaisuuden
kasitteelld. Silld on tarkoitettu lisddntyvid
velvoitteita tuntea omat geneettiset sairaus-
riskinsi, vaatimuksia oikeudesta saada en-
nakoivasti tietoa omaan ja liheisten ter-
veyteen liittyvistd periytyvistd tekijoistd tai
oikeutta olla tietimittd henkilokohtaisista
alttiuksista. Erityisesti viimeksi mainittua
on korostettu, kun on nihty geenitestauk-
sen laajenevien mahdollisuuksien tuotta-
van yksittdisille ihmisille enemmin tietoa
odotettavissa olevista tai mahdollisista sai-
rauksista ja ajateltu, ettd tilld tiedolla voisi
olla mullistavia vaikutuksia yksiloiden eli-
minorientaatioon, valintoihin ja ihmissuh-
teisiin. TAmd tiedon politiikkka korostaa
yksiloiden ja heididn yksityisyytensi suoje-
lua liittyen geneettiseen tietoon, ja asialis-
tan kirjessd ovat varotoimet, jotka suojele-
vat ihmisid heidin omaa perimidinsi kos-
kevan tiedon mahdollisilta haittavaikutuk-
silta ja vddrinkdytoltd. (Esim. Petersen &
Bunton 2002; Kerr 2004; ks. myds Rose
2001, 90-98.)

Sekd kliinisessd ja tutkimuskdytinnos-
sd ettd keskustelussa yksi varokeino on
noussut ylitse muiden: informoidun suos-
tumuksen (informed consent) periaate.’
Kyseinen periaate on ollut toisen maail-
mansodan jilkeen lddketieteen tutkimus-
etiikan peruskivi, jonka ympdrille on muu-
rattu tutkijoiden moraalisidnnot Niirnber-
gin koodista Helsingin julistuksiin ja jolle
erilaiset tutkimuseettiset neuvostot ja lau-
takunnat ovat suurelta osin perustaneet
toimintansa. Informoidun suostumuksen
ydin on se, etti lidketieteellisen toimenpi-
teen kohteeksi joutuvalle henkilolle on
kerrottava toimenpiteen luonteesta, tar-
koituksesta, mahdollisista vaaroista ja seu-



rauksista siten, ettd hin voi timin tiedon
perusteella vapaasti valita, alistuako toi-
menpiteelle. Alun perin periaate oli tar-
koitettu suojelemaan koehenkil6iti ja tur-
vaamaan heididn valinnanvapautensa klii-
nisissd lddkekokeissa ja muissa mahdolli-
sesti vaarallisissa tutkimuksissa. Sittemmin
periaate on levinnyt laajalle lidketieteelli-
seen tutkimukseen, ja erityisesti perinnol-
lisyyslddketieteessi siitd on tullut rutiinin-
omainen tutkimusproseduuri. Myds seu-
lontatutkimuksissa sekd tehtdessi sikio-
kautisia diagnooseja tai geenitesteji kysy-
tidn nykydin lihes poikkeuksetta potilail-
ta informoitua suostumusta. Yleistymisen
seurauksena henkilokohtaisen suojelun ja
vapaachtoisuuden periaate on muuttunut
erddnlaiseksi etiikka-automaatiksi, ikiddn
kuin toimenpiteen eettisyyssertifikaatiksi.
(Faden & Beauchamp 1986, 86-99, 152-
167; Faden 1991; Chadwick 2001; Helén
2001, 106-107; Corrigan 2003; 2004.)
Myos keskustelu biopankkien yhteis-
kunnallisista ulottuvuuksista on suurelta
osin keskittynyt informoidun suostumuk-
sen kysymyksiin. Juuri biopankkien koh-
dalla ja suurten kudosniytekokoelmien
hyodyntidmisessd esimerkiksi viestotutki-
muksissa tai farmakogenomiikassa tulee
selvimmin nikyviin se, kuinka informoitu
suostumus varokeinona ja sditelyn vili-
neend on muuttunut “tyhjiksi etiikaksi”
(Corrigan 2003). Kerittdessd kudosniyt-
teitd ja terveystietoja biopankkiin luovut-
tajien ei ole mahdollista saada tyhjentivaa
selontekoa siitd, mihin ndytteitd ja tietoja
lopulta kiytetidn, minkdilaista tutkimusta
heidin niytteensd palvelevat ja mitd tule-
va tutkimus mahdollisesti paljastaa hinen
omista ja ldheistensi terveysriskeistd. Poh-
jimmiltaan luovuttajat eivit siis tiedd, mi-
hin suostuvat. (Esim. Lyttle 1997; Caulfield
2002; ks. myos Tupasela 2006.) Toisaalta
luovuttajien elimintilanteiden ja terveys-
huolten kannalta tuleva tutkimus on useim-
miten etdistd ja epdmaddrdistd, ja niinpd he
vaikuttavat olevan varsin vihin kiinnostu-
neita tai jopa vilinpitimittomid informaa-
tiosta, jota heille tarjotaan heididn antaes-

saan suostumusta “talletustensa” hyodyn-
timiseen (Hoeyer 2004a).

Informoidun suostumuksen ympirille
syntyneelld tyhjiolld on poliittinen ulottu-
vuus. Se on tullut nikyviin joidenkin sosiaa-
litieteilijoiden tutkimuksissa ja puheen-
vuoroissa, joissa he ovat kritisoineet bio-
pankkiohjelmiin sisdltyvdd suuntausta sa-
mastaa julkinen osallistuminen massamii-
rin ihmisid mobilisoivaan hankkeeseen
henkilokohtaiseen suostumukseen. Kriiti-
kot pitavit kisitystd tiedonpoliittisesti ka-
peana ja epidemokraattisena ja ovat hah-
motelleet osallistumisen laventamiseksi
niin uutta lddketieteellistd teknologiaa kos-
kevia laajoja maallikkokonsultaatioita,
suostumuksen kollektivisointia kuin tie-
teellisen kansalaisuuden ajatuksiakin. He
ovat Kkiinnittineet huomiota siihen, ettd
informoitu suostumus on liberalistisesti
yksilokeskeinen periaate, johon sisiltyva
henkilokohtainen valinta piitdoksenteon
muotona on epdadekvaatti todellisissa ti-
lanteissa, joissa ihmiset tekevit molykyyli-
ladketieteellistd tekniikkaa ja tietoa koske-
via “valintoja”. (Esim. Chadwick & Berg
2001; Corrigan 2004; Keye 2004; Kerr
2004; Weldon 2004; Koch & Svendsen
2005.)

Kritiikki tuo esiin huippulidiketieteel-
listd tietoa, informaatiota, koskevan poli-
tilkkan ydinpiirteen. Asetelman ytimessi
ovat yksildoiden informoinnin ongelma ja
tiedon henkil6kohtaisten vaikutusten ky-
symykset, ja siind tiedon politiikka tema-
tisoituu intensiivisimmin yksilotasolla. T4l-
16in poliittisuuden kiintopisteitd ovat oma
elimi ja henkilokohtainen elimidnhallin-
ta. Nditd asioita ei kuitenkaan nykyidin
mielletd niinkdin poliittisina kuin eettisi-
nd. Tam4 ei toki ole yllattidvid sitd taustaa
vasten, ettd etenkin anglosaksisessa maail-
massa kaikista lidketieteelliseen huippu-
teknologiaan liittyvistd epiteknisistd sei-
koista keskustellaan bioetiikan puitteissa
ja bioetiikasta on tullut genomi- ja kanta-
soluldiketiedettd sekd muuta kehittynein-
td lddketiedettd uskollisesti seuraava eks-
pertiisi, joka pitdd huolta tieteen ja teknii-
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kan edistymisen moraalisesta suojavarus-
tuksesta. Oleellista on se, ettd yhtd hyvin
liberaalissa bioetiikassa kuin poliittisissa
kannanotoissa, jotka vaativat laajalle ylei-
solle laajempaa sananvaltaa, laveampaa
osallisuutta ja osallistumista sekd “kansa-
laisuutta”, tiedon politiikan ei mielletd
koskevan uuden tiedon ja teknologian
tekemistd vaan ainoastaan kohteena eli
biomedikaalisena subjektina olemista, po-
tilaan osaa.

Nykykeskusteluissa kiistely tulevaisuu-
den ldiketieteesti koskee paitsi tietoa
my0s ihmisluontoa. Tamikidin asia ei arti-
kuloidu poliittisesti vaan eettisesti. Toisin
sanoen kysymys ja kritiikin ponnin on
lazdketieteellisen huipputeknologian hyvik-
syttivyys ihmisyyden kannalta. Varsin pal-
jon huomiota on herittinyt “puhtaaseen”
moraaliteoriaan nojaava nikokanta, jonka
mukaan molekyyligenetiikan ldidketieteel-
liset sovellukset sekd kantasolututkimus
tarjoavat liian tehokkaita vilineitd sekaan-
tua siihen, mikd on ihmiselle luonnollista.
Tamidn vuoksi niitd teknologioita pitdisi
rajoittaa nykyistd huomattavasti ankaram-
min. Erityisesti tutkijoiden pyrkimykset
antaa vauhtia kantasolututkimukselle al-
kiokantasoluja kloonaamalla ovat kohdan-
neet timinkaltaista vastustusta, jota on
voimistanut kyseisen tekniikan yhteys odo-
tuksiin reproduktiivisesta kloonauksesta
(esim. Best & Kellner 2004; Gottweis 2004).
Kun rumpua ovat lydneet paitsi d4rikristit-
tyjen painostusryhmit myos tunnetut filo-
sofit kuten Jirgen Habermas (2002) ja
Francis Fukuyama (2002), ihmisluonnon
puolustuspuheella on ollut vaikutusta paitsi
bioeettiseen keskusteluun myos tutkimus-
politiikkkaan. Vaikka mainittujen filosofien
argumenttien voidaan ajatella edustavan
uushumanismia bioteknologian kentill4,
niihin sisdltyy biologistinen ajatus peri-
min ja solun perustoimintojen tasolla si-
jaitsevasta ihmisluonnosta. Huomionarvoi-
sinta on kuitenkin se, ettid tiltd pohjalta
voi politikoida vain reaktiivisesti. Thmis-
luontoon vetoaminen sallii vain yhden
kiistanalaistamisen tavan: kategorisen tek-

niikan vastustamisen. (Ks. Rabinow 2004,
197-201.)

OMA HOITO

Kun eetikot, sosiaalitieteilijit ja jotkut 144-
kirit herittelevit keskustelua informoi-
dusta suostumuksesta, osallistumisesta tai
jopa ihmisluonnosta biopankkien kokoa-
misen ja hyodyntimisen yhteydessd, he
koettavat vilkuttaa hilytysvaloja ja saada
kuuluviin varoitusmerkin. TAmi on margi-
naalista ja reaktiivista suhteessa keskuste-
lun ja julkisuuden optimistiseen valtavir-
taan, jossa biopankeille on annettu kes-
keinen asema viitetyssd lidketieteen mo-
lekulaarisessa “vallankumouksessa”. Tds-
sd yhteydessi henkilokohtaisen lidketie-
teen (personalised medicine) visiot ovat
suuresti inspiroineet pyrkimyksid edistdd
tieteellisesti ja kaupallisesti genomildike-
tiedettd. TAmd on jossain midrin ironista,
kun ottaa huomioon biopankkeihin talle-
tetun kudosmateriaalin ja tietojen sekd
periaatteellisen ettd tosiasiallisen persoo-
nattomuuden.

Henkilokohtainen lddketiede tarkoittaa
useita asioita nykykeskustelussa. Se liite-
tidn usein genomitutkimuksen hyodynta-
miseen ennakoivassa diagnostiikassa. Far-
makogenomiikan yhteydessd se viittaa
genomianalyysiin, jonka avulla voidaan
jaljittad ladkkeestd eniten hyotyvien tai
sivuvaikutuksille altteimpien potilaiden
ryhmit — toisin sanoen “henkildkohtai-
nen” ei oikeastaan viittaa yksiloihin vaan
riskiryhmiin (Hedgecoe 2004, 4-5). Titd
yleisempi henkilokohtaisen lidketieteen
ajatus liittyy henkilokohtaiseen genomi-
kartoitukseen perustuvaan raitiloityyn bio-
medikaaliseen hoitoon, joka on luonteel-
taan ennakoivaa ja ehkiisevdd. Sen on
ajateltu voivan sisdltdd yksilokohtaisten
terveysriskien ja tautikohtaisen sairastumis-
alttiuden arvioinnin sekd henkilokohtai-
sesti suunnitellun ennalta ehkiisevin ter-
veydenhoito-ohjelman, ladkityksen ja jopa
terveysruokavalion. Suomalainen neuro-
tieteilijd tiivistdd tidmin vision, “valtavan



edistysaskeleen sairauksien hoidossa ja
ehkiisyssd”, ydinlupauksen seuraavasti:

Mikidli minulla olisi kdytossdni oma dna-
koodini, sen avulla voitaisiin perinnolli-
set alttiuteni tunnistaa ja suunnata elid-
mintapaneuvonta juuri minulle hyodylli-
sille alueille. [...] Suuri osa liikeaineiden
sivuvaikutuksista voitaisiin tdlld tavalla
estdd ja vaikuttavuutta lisitd. (Wartiovaa-
ra 2005, 67.)

Ajatus genomitutkimuksen laajamittaises-
ta hyodyntimisestd henkilokohtaisen 144-
ketieteen palveluksessa yhdistyy yleisiin
odotuksiin, ettd liiketieteellinen huippu-
teknologia voisi pidentdd ihmisten elin-
kaarta tai tehdid ihmiselle mahdolliseksi
ylittdd, kiertdd tai korvata olemassa oleva
“vajavaisuus”, oli timi synnynniinen, ta-
paturman tai sairauden aiheuttama tai jopa
normaalin rajoissa oleva piirre. TAmai suun-
taus koskee lidketieteellistd hi-techia ru-
tiiniluontoisesta plastikkakirurgiasta ja psy-
kofarmasiasta geeniterapian ja ksenotrans-
planttikirurgian kaltaisiin “tulevaisuuden
aloihin”. Tdmi on futurologiaa, jolla 14i-
ketieteen molekulaarinen kidinne lepdi:
puhetta, joka avaa eteemme ennenkoke-
mattoman tulevaisuudennikymin yksilol-
lisestd valinnan vapaudesta suhteessa eli-
min itsensd vilttimittomyyksiin sekd lu-
paa alati uusia mahdollisuuksia muovata
omaa elimdimme ja hallita terveyttimme
— aina molekyyli- ja solutasoa myo6ten
(Novas & Rose 2000; Helén 2001, 112-113).

Kaikki timd on syytd ndhdi siind histo-
rian ja kulttuurin asiayhteydessi, jota luon-
nehtii henkilokohtaisen terveydenhoidon
eetos, yksi modernin aikakauden kesti-
vimpid pohjavireitd. 1800-luvulta lihtien
terveydestd on tullut yhi tirkeimpi henki-
lokohtaisen elimintavan kiintopiste ja eli-
minarvo. Samalla terveydestd huolehtimi-
sesta on tullut henkilokohtainen velvoite,
ja sitd on alettu pitdd kaikkien ja jokaisen
henkilokohtaisen onnen vilttimittomini
edellytyksend. (Esim. Porter 1999, 279-
313.) Ndmi eettiset ulottuvuudet ovat se-
koittuneet niihin linsimaisen liiketieteen

ontologian ja epistemologian virtauksiin,
jotka ovat pyrkineet yksilollistimddn sai-
rauden eli miirittimiin sairaudentilan
yksilon ominaisuuksien, kykyjen, toimin-
nan tai kiyttdytymisen ilmauksiksi tai seu-
rauksiksi, vieldipid korostaen omaan itseen
kohdistuvia asenteita ja kdyttdytymisti sai-
rauden “syind” (Greco 1993; Ogden 1995).
Tétd taustaa vasten henkilokohtaisen 144-
ketieteen voidaan nihdid voimistavan ja
muuntavan henkilokohtaisen terveyden-
hoidon eetosta liittimilld siihen moleku-
laarisen ulottuvuuden (ks. Rose 2001, 91-
93; Helén 2001, 110.)

Henkilokohtaisessa lddketieteessd on
lihes yksinomaan kyse terveydenhoitoa
koskevista vuosikymmenten pidihin ulot-
tuvista odotuksista, jotka ovat kietoutu-
neet odotuksiin molekyylilidketieteen ja
kantasolututkimuksen soveltamisesta sai-
rauden ennalta ehkdisyssi, diagnostiikas-
sa ja hoidossa. Biopankit toimivat osana
lupauksen ldiketieteen infrastruktuuria,
joka tuo esille, hankkii uskottavuutta sekd
my0s tekee todelliseksi mainittuja odotuk-
sia. Niinpd biopankkeihin talletettujen ku-
dosniytteiden sekd geneettisen ja terveys-
informaation kiyttotarkoituksen méairitty-
mattdmyys ja joustavuus sopivat mainiosti
yhteen ldiketieteellisen huipputekniikan
tulevaisuussuuntautuneisuuden kanssa.

Eivit vain lddketieteen tutkijat luo ja
ylldpidd molekyyli- ja muun ladketieteelli-
sen hi-techin edistystd koskevia odotuk-
sia, eivitkd ne synny pelkistdin kliinikko-
jen, potilaiden ja laajan yleison toiveista,
jotka koskevat uusia parannuskeinoja ja
ennalta ehkiisyn tapoja. Kuten yleisesti
tiedetddn, genomildiketieteen ja kantaso-
lututkimuksen kaltaisiin “tulevaisuuden
aloihin” sisdltyy huomattavia kaupallisia
intressejd ja lddketieteellisen hi-techin lu-
pausten varassa pyorii mittava liiketoimin-
ta. Molekyylilddketieteen nousun vanave-
dessd bioldiketieteestd tuli riskipidoman
merkittivi sijoituskohde (esim. Dibner ym.
2003; Howell ym. 2003). Lidketieteellinen
tutkimus on my6s kulkenut elimin- ja
informaatiotieteiden kaupallistumisen ja
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hoydykkeistymisen (ks. Etzkowitz ym.
1998) vanavedessi ja kietoutunut liiketoi-
mintaan kiinteimmin kuin koskaan aikai-
semmin. Tamidn kehityksen myotd huip-
pututkimus on siirtynyt merkittdviltd osin
yksityisen liiketoiminnan institutionaali-
siin puitteisiin, jotka muodostuvat pienistd
innovaatioyrityksistd, monikansallisista 144-
kejiteistd sekd nididen vilisistd vasallisuh-
teista.

Biolddketieteen henkilokohtaistuminen
nousee esille erityisesti lidketieteellisen
huipputeknologian kaupallisissa yhteyk-
sissd. Ilmiselvin yhteyden genomiliike-
tieteen ja “terveen elimin valintoja” ko-
rostavan terveyskonsumerismin vilille luo-
vat henkilokohtaisten perinnollisten ris-
kien ja alttiuksien arviointi sekd rditi-
16idyt hoitomuodot. Myo6s titi spesifim-
missd farmakogenomiikan kontekstissa
terveydenhoitoyritysten edustajat ja tutki-
jat usein puhuvat alansa odotuksista hen-
kilokohtaisena lddketieteend (Hedgecoe
2004). Koska viimeksi mainittu koskee
olennaisesti odotuksia ja toiveita, huippu-
ladketieteen vyrityksille on tirkedd olla
mukana yhteyksissi, joissa nimid odotuk-
set ja toiveet artikuloituvat sosiaalisesti,
sekd myos kyeti sditelemidin niiden arti-
kuloitumista. Terveydenhoitoalan vyritys-
ten harjoittamassa foiveiden politiikassa ei
kuitenkaan ole kyse pelkistiin uutta 144-
kettd tai hoitoa koskevan hypen nostami-
sesta tai painostusryhmien organisoinnis-
ta. Henkilokohtaisen ldiketieteen edisti-
minen kaupallisesti on olennaisesti tasa-
painoilua kahden tavoitteen vililld: 144k-
keiden tai hoitojen rditilointi esimerkiksi
farmakogeneettisesti tietylle riskiryhmiille
sopivaksi pienentdd markkinoita ja nostaa
niiden hintaa huomattavasti, kun taas ylei-
sesti markkinoidut lddkkeet ovat huokeita
mutta markkinoiltaan laajoja.

TERVEYDENHUOLTO, TEKNIIKKA JA
POLITIIKKA

Tihin mennessi olen kisitelleet biopank-
kien yhteyttd henkilokohtaiseen ldidketie-

teeseen ja viitannut kahteen biopoliitti-
seen verkostoon, jotka méddrddvit henkilo-
kohtaisen hi-tech-lddketieteen kohtalon.
Ensinnikin on olemassa ldidketieteen yri-
tysmaailma suurine monikansallisine yri-
tysryppéineen ja pienine innovaatiofirmoi-
neen, joissa sekd luodaan odotuksia uusis-
ta hoidosta ettd kehitetddn niitd. Toiseksi
ovat olemassa “potilaat” laajana yleisond,
ryhmini ja yksiloind, jotka voisivat kdyttda
uusia hoitomuotoja ja jotka toivovat nii-
den saapuvan kliiniseen kdyttoon ja mark-
kinoille. En siis ole kisitellyt yhtd4in sanan
vakiintuneessa merkityksessi poliittiseksi
luonnehdittavaa tahoa.

Kuva, jossa nikyvit vain yksityiset yri-
tykset ja terveydenhoidon kuluttajat, on
Yhdysvaltojen — merkittidvimpien lddke-
markkinoiden ja lddketieteellisen huippu-
teknologian johtavan maan — tosiasiallisen
tilanteen vidristima. Yhdysvalloissa tervey-
denhoito on voittopuolisesti liiketoimin-
taa ja jarjestdytynyt markkinoiksi, ja uuden
ladkkeen kohtalon ratkaisee markkinakil-
pailu. Poliittinen ulottuvuus kiteytyy sdcin-
telyyn. Merkittivimpii sddntelyinstituutioita
on kolme: Food and Drug Administration,
joka toimii liittovaltion auktoriteetilla, ma-
naged care -yritykset, jotka ovat vakuutus-
yhtioihin kytkoksissi olevia voittoa tavoit-
televia organisaatioita, sekd lidiketieteen
asiantuntijoiden lautakunnat tai komiteat,
jotka laativat ammattikunnan autorisoimia
kdyvin hoidon suosituksia ja toiminta-
standardeja. Kaikki nimi valvovat ja sdi-
televit uusien lddkeiden, hoitojen ja diag-
nostisten tekniikoiden pddsyd markki-
noille, ja erityisesti FDA ja managed care
-yritykset toimivat pohjimmiltaan tervey-
denhoitoliiketoiminnan logiikan mukai-
sesti. (Esim. Hilts 2003; Salter 2004, 17-18,
25-27.)

Nimi Yhdysvaltain terveydenhuollon
piirteet tunnetaan laajalti, eikd tdssd ole
perusteltua analysoida niiden poliittisia
ulottuvuuksia ja niihin liittyvdd politiikan-
tekoa. Otan esille vain yhden lidiketieteel-
lisen huipputeknologian politisoitumisen
tavan, joka on merkittivi erityisesti yhdys-



valtalaisessa asetelmassa, nimittdin laajalle
levinneen ja usein huomiota herittivin
ruohonjuuriaktivismin lddketieteen kei-
hiddnkirkialojen ympdrilld. TAmi ei tarkoi-
ta kristittyjd ddrifundamentalisteja ja -kon-
servatiiveja, joiden lobbaus sai Bush Jr:n
hallinnon jdddyttimadidn kantasolukloonauk-
sen julkisen rahoittamisen. Sen sijaan polt-
topisteessd ovat potilasryhmien ja -ver-
kostojen laaja kirjo, niin pienet ryhmit
kuin suuret jdrjestot, sekd militantit ettd
maltilliset, jotka ajavat uusien hoitomuoto-
jen ja jopa tautien tai oireyhtymien asiaa ja
tukevat tiettyjen sairauksien tutkimusta
materiaalisesti, julkisuutta hankkimalla se-
ki lobbaamalla viranomaisia ja rahoittajia
(esim. Lerner 2001; Novas 2003, 202-229;
Brown ym. 2004).

Kaksi timin ruohonjuuripolitiikan piir-
rettd on syytd nostaa esiin. Ensinnikin
varsin monien potilasryhmien ja -verkos-
tojen toiminta perustuu Paul Rabinowin
(1996) biososiaalisuudeksi kutsumaan il-
mioon. Tuolla termilld hin viittaa uuden-
laisiin sosiaalisiin ryhmiin tai yhteis6ihin
(ks. Rose 1999, 172-173, 177-179), joiden
muodostumisen ja joihin kuulumisen pe-
rusta on samasta taudista kidrsiminen tai
toipuminen, kyseiseen tautiin sairastumi-
sen perinnollinen alttius tai sukulaisuus-
suhde tautia sairastavaan henkil6on. Li-
siksi biososiaalisuus viittaa vahvaan hen-
kilokohtaiseen samastumiseen kyseiseen
ryhmiin tai yhteis6on. Niinpd tiltd perus-
talta ponnistava mobilisaatio ja aktivismi
politisoivat elimin hyvin henkilokohtai-
sessa muodossa, ja biopolitilkka muuttuu
ladketieteelliseen hi-techiin — tai parem-
minkin ldidketieteellisen ldpimurron lupauk-
seen — Kkiinnittyneeksi identiteettipolitii-
kaksi. Tdm4 saattaa johtaa jonkin kiyttiy-
tymisen tavan tai “vajavaisuuden” medika-
lisoitumiseen alhaalta pidin. Usein tillaiset
tendenssit myos kayvit yksiin liiketalou-
dellisten intressien kanssa, jotka pyrkivit
laajentamaan ldadkkeen tai hoidon kohde-
ryhmaai.

Toinen piirre on se, ettid potilasryhmi-
en ja -verkostojen aktivismi on kohdistu-

nut ja vaikuttanut enemmin lddketieteelli-
seen tutkimukseen ja kehitystydhon kuin
terveydenhoitomarkkinoiden toimintaan.?
Potilaiden painostusryhmit saattavat vai-
kuttaa huomattavastikin lddketieteen asian-
tuntijoihin ja terveysviranomaisiin, jotka
padttavit tutkimusrahoituksesta ja laativat
hoitoa koskevia mairdyksii ja suosituksia.
Esimerkiksi AIDS-aktivistit ovat vaikutta-
neet varsin merkittdvisti virologisen tutki-
muksen ja lddketestauksen ohjelmiin (Eps-
tein 1996; Lowy 2001, 62-74), ja rintasyo-
pépotilaiden painostusryhmit ovat vaikut-
taneet huomattavasti syopitutkimuksen
prioriteetteihin ja tutkimusohjelmiin sekd
muun muassa saaneet lidkefirmat muutta-
maan oleellisesti syopiliddke Herceptinin
kliinisten testien ohjelmaa (Lantz & Booth
1998; Lerner 2001; Hedgecoe 2004, 115-
117). Tdmad kertoo siitd, ettd ruohonjuuri-
politiikka voi vaikuttaa lidketieteellisen
tutkimuksen asetelmiin ja toteuttamisen
tapaan seki myos suuryritysten tutkimus-
politiikkaan. Kyse on epiilemitti tiedon
politiikasta, eikd tidssd yhteydessid politi-
soida vain kysymystd todesta ja vddrdstd
tiedosta vaan my®os itse toden ja luotetta-
van tiedon hankkimisprosessi. (Esim. Ra-
beharisoa & Callon 2002; Novas 2003, 210-
219; Hess 2004.) Tiedon politiikka voi olla
my6s ontologista politiikkaa (ks. Mol 1999),
siis kamppailua siitd, millaisen olemassa-
olon, “tosiasiallisuuden” hahmon jokin sai-
raudentila, oireyhtymd ja sen aiheuttavat
tekijit hoitoteknologiassa saavat.
Pohjois-Euroopassa — Pohjoismaissa,
Isossa-Britanniassa, Alankomaissa, Saksas-
sa ja Ranskassakin — genomildiketiede,
kantasolututkimus ja henkilokohtainen 144-
ketiede saapuvat varsin toisenlaiseen ym-
paristoon kuin Yhdysvalloissa. Niinpd myos
ladketieteellisen huipputeknologian odo-
tuksiin liittyvd politiikka lienee erilaista.
Tietenkdin potilasryhmiit ja -verkostot ei-
vit ole merkityksettomid tai epdpoliittisia
Euroopassakaan (ks. Rabeharisoa & Cal-
lon 2002; Allsop ym. 2004), ja tietysti
kaupalliset intressit ovat suuret ja odotuk-
set korkealla my0s tdilld. Ero syntyy siit4,
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ettd mainituissa maissa uudet lidketieteel-
liset teknologiat menestyvit ja odotukset,
jotka liittyvit “vallankumouksellisiin” diag-
noositekniikoihin, lidkkeisiin tai terapioi-
hin, sdilyvit tai surkastuvat julkisen tervey-
denhuollon puitteissa. Kollektiivinen sai-
rausvakuutus sekd kattava julkinen tervey-
denhoitojirjestelmid luovat terveyspalve-
lujen tarjonnan puitteet ja madradvit sen
ehdot. Niinpi terveydenhoitomarkkinoita
osuvampi luonnehdinta kuvaamaan poh-
joiseurooppalaista sommitelmaa on tervey-
denhoidon poliittinen talous, jossa viran-
omaisilla ja julkisilla instituutioilla on vah-
va asema (esim. Salter 2004, 13-29.)
“Eurooppalaisen” terveyden poliitti-
sen talouden puitteissa lddketieteellisen
huipputeknologian tulevaisuuteen liittyvien
kaupallisten intressien on sovittauduttava
aktiiviseen terveyttd ja terveydenhoitoa
koskevaan politiikantekoon, jossa terveys-
palveluja ei arvioida vain voitto-odotusten
vaan ensisijaisesti kansallisen — tai Euroo-
pan yhteison — terveyden ja vaurauden
perusteella. Molekyylilddketieteen ja ns.
regeneratiivisen lddketieteen nousu 1980-
ja 1990-luvuilla tapahtui samaan aikaan,
kun suuryritysten ohjaama lddketieteelli-
sen teknologian kehitys alkoi luoda yhi
tuntuvampia paineita julkiselle terveyden-
huollolle. Tuolloin my6s uuden julkishallin-
non sekd uusliberalismin eetos kyllisti ter-
veydenhuoltoinstituutiot tuoden “terveys-
taloustieteen” toimintapolitikkan keskeiseksi
suuntaajaksi (esim. Salter 2004). Kun val-
miiksi kehiteltyd lddketieteen huipputek-
niikkaa vieddin lipi terveyden poliittisen
talouden puitteissa ja se joutuu arvioita-
vaksi kansanterveysvaikutusten ja “kus-
tannustehokkuuden” ristivalossa, mullis-
tavaksi esitelty uutuus alkaa niyttiia enem-
méin tai vihemmin tavanomaiselta.*
Koska biopankit eivit voi olla muuta
kuin lddketieteen lupausten ja mahdolli-
suuksien astinlauta (ks. edelld), niiden
sisdltimidn informaation kdypyys, arvo, ei
joudu koskaan samalla tavoin aktuaalisen
hyodyn mittatikuin arvioitavaksi kuin esi-
merkiksi farmakogeneettinen lidke tai re-

generatiivinen terapia. Biopankkeja kos-
kevassa politiikanteossa pelataan aina lu-
pausten alueella.

Tdtd biopankkien ja yleisemmin hi-
tech-lddketieteen politiikan ulottuvuutta
kuvatakseni kddnnidn katseeni Suomeen.
Biopankkien kehityshankkeiden etenemi-
nen ja keskustelu ovat tddlld monella taval-
la samanlaisia kuin Isossa-Britanniassa, Is-
lannissa, Virossa, Ruotsissa ja muissa bio-
pankkitoimintaan vakavasti suuntautuneis-
sa maissa. Perinnollisyys lidketieteellises-
sd mielessd on ollut Suomessa kansallinen
asia pitkddn, ja geenien yhteys kansanter-
veyteen voidaan jiljittdd 1920- ja 30-luku-
jen rotuhygieniaan saakka (Mattila 1999).
Nykyédin lddketieteellisen genetiikan eturi-
vin edustajat toistavat toistamistaan, ettd
molekyylilddketieteelld — jota 10-15 vuotta
sitten kutsutiin ldidketieteelliseksi genetii-
kaksi ja titd nykyd genomildiketieteeksi —
on tulevaisuudessa valtava vaikutus kan-
santerveyteen, kun yleisimpien kansantau-
tien ennalta ehkiisy, diagnosointi ja hoito
tarkentuvat molekyylilidketieteen ansios-
ta. Téltd pohjalta myos Kansanterveyslaitos
on innokkaasti tuonut esiin perinnollisyys-
tieteellistd ndkokulmaa ja dna-sekvenssoin-
titeknologian avaamia mahdollisuuksia kan-
santerveystutkimuksessa. Geneetikkojen pu-
heissa biopankkien ja vastaavien informaa-
tiokokoelmien terveyspolittinen merkitys
liittyy yleiseen toivekkuuteen siitd, ettd
molekyvyligenetiikan lidketieteelliset sovel-
lutukset laajentaisivat ja tarkentasivat tau-
tien ja poikkeavuuksien ennalta ehkdisyci
mullistavasti. Tdssd yhteydessd tuodaan
usein esiin myos henkilokohtainen lidke-
tiede ja korostetaan yksilollisen genomitie-
don tekevin mahdolliseksi tulevaisuudes-
sa laatia itse kullekin preventiivinen tervey-
denhoidon ohjelma. Viime vuosina liddke-
tieteellisen genetiikan kansanterveydellis-
ti siunauksellisuutta on myos perusteltu
terveystaloudellisesti ja esitetty tismien-
nakoivan ja -ennaltachkidisevin hoidon
mahdollisuuksia yhdeksi lddkkeeksi julki-
sen terveydenhuollon kustannuskriisiin.
(Esim. Kansanterveys 3/2003; “Ehdimme-



ko hyodyntidd etumatkaamme?” 2004; Kuu-
si 2004; Eskola 2005; ks. Meskus 20006).
Tdmad jarkeily ei kuitenkaan poikkea mil-
ld4dn tavoin puheenvuoroista, joissa ennal-
ta ehkiisevin terveydenhoidon tehosta-
mista yleensd on ehdotettu terveysmenojen
kasvun hillitsemiseksi.

Tiastd nikemyksestd huolimatta strate-
ginen ajattelu sen suhteen, kuinka juurrut-
taa suomalaiseen terveydenhuoltoon mo-
lekyvylilddketieteellistd huipputeknologiaa,
joka mahdollistaisi sairauksien ennalta eh-
kidisyn, diagnostiikan ja hoidon henkil6-
kohtaistamisen, on ollut lihes olematonta
ja epdrdivdd. Myoskididn toimintaohjelmia
ei juuri ole ollut. Totutun terveyspolitiikan
puitteissa genomildiketieteelld on kahdet
kasvot. Yhtddltd se on mukana puolesta-
puhujiensa yleisissd optimistisissa visiois-
sa, jotka yhdistivit suuria odotuksia ja
teknologista determinismid. Tédssd yhtey-
dessi Suomi ndhdidin molekyyligeneetti-
sen teknologian soveltamisen suhteen poik-
keuksellisen hyvind ympdaristoni kattavan
ja toimivan julkisen perusterveydenhuol-
lon vuoksi sekid siksi, ettd terveydenhoi-
dolla ja ldadketieteelld on tukenaan suuren
yleison laaja luottamus. Tdhdn perustuvat
myos epidemiologian ja kansanterveystui-
kimuksen genomisoimissuunnitelmat. Toi-
saalta tdsmallisten sovellutusten kdyttoon-
otosta alan kellokkaatkin puhuvat epi-
midrdisesti ja ovat ilmeisen neuvottomia.
(Esim. Eskola 2005; ks. Meskus 2006.)
Samat piirteet luonnehtivat myos kantaso-
lututkimusta ja laajemmmin regeneratii-
vista lddketiedettd koskevaa terveyspoli-
tilkkkaa. Téssd tilanteessa lddketieteellistd
huipputeknologiaa koskeva politiikante-
ko on vidjadmaittd reaktiivista.

Suomalaisen lddkdrikunnan keskuste-
lua hallitseva nikemys, jossa hi-tech-lidke-
tieteeltd odotetaan kansanterveyteen myon-
teisesti vaikuttavia sysdyksid ja korostetaan
henkilokohtaisen lddketieteen ennalta eh-
kdisevid ulottuvuutta, on kuitenkin poliit-
tisesti merkittdvd, koska nuo painotukset
eivit kdy automaattisesti yksiin niiden kau-
pallisten ja kansantaloudellisten odotusten

kanssa, joita lddketieteellisen teknologian
kdihddnkirkialoihin liittyy. Jos edistynyt
tekniikka ehkiisee ennalta kansantauteja
ja pitdd kansalaiset terveind, heistd ei ken-
ties tulekaan uusien hi-tech-lddkkeiden tai
-hoitojen kuluttajia.

VAURAUDEN LUPAUS?

Lidketieteelliseen huipputeknologiaan liit-
tyvien kaupallisten odotusten ja ennalta
ehkiisyn tehostamista painottavan terveys-
poliittisen linjauksen mahdollinen jdnnite
on merkittdvd ja aktuaalinen sikdli, ettd
biolddketieteen keihdidnkirkialoihin liitty-
vid strategioita ja ohjelmia on Suomessa
aktiivisesti kehitetty ja edistetty kovin toi-
senlaisessa asiayhteydessd kuin kansan-
terveystyo. Regeneratiivinen ja molekyyli-
ladketiede on kansallisessa teknologia- ja
innovaatiopolitiikassa nostettu yhdeksi tu-
levaisuuden avainalaksi “globaalisti”, ja
sen on nihty tarjoavan sopivia osaamis-
lokeroita suomalaiselle tutkimukselle ja
tuotekehitykselle seki litketoimintamah-
dollisuuksia, joilla voisi olla kansantalou-
dellistakin merkitysti. Juuri ndistd kisityk-
sistd on kummunnut puhe bioteknologias-
ta “uutena Nokiana”. Monet johtavat ge-
neetikot ovat antaneet panoksensa kes-
kusteluun korostamalla viestdtason mole-
kyyligeneettisen tutkimuksen hyvid edel-
lytyksid Suomessa: vieston suhteellista
eristyneisyyttd ja omintakeisia geneettisid
piirteitd, kattavia viestotilastoja ja terveys-
tietoja, kattavaa perusterveydenhuoltoa
sekd laajasti myonteistd suhtautumista 144-
kireihin ja lddketieteeseen. Nditd piirteitd
geneetikot ovat jo yli vuosikymmenen
ajan pitineet Suomen kilpailuetuina kan-
sainvilisessd tieteellisessd miettelossd, ja
vilme vuosina he ovat alkaneet korostaa
tutkimustoiminnan kaupallisen hyodyn-
timisen kansantaloudellista merkitysta.
(Esim. Kuusi & Parvinen 2003; Kansanter-
veys 3/2003; “Ehdimmekd hyodyntid etu-
matkaamme?” 2004; Eskola 2005; ks. Tu-
pasela 2006.)

Eturivin geneetikkolddkirien viimeai-
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kaiset korostukset kidyvit yksiin biolddke-
tieteellisen tutkimuksen kaupallista ulottu-
vuutta painottavan kansallisen innovaatio-
politiikan kanssa (ks. esim. Miettinen 2002).
Konkreettisesti timd muun muassa TEKES:n
ja SITRA:n toteuttama innovaatiostrategia
sisdltdd kaupallisiin sovelluksiin tdhtddavin
tutkimuksen tukemista, tutkimustulosten
tuotteistamista, riskipddoman tarjoamista
pienille bioteknologiayrityksille sekid aka-
teemisten tutkimuslaitosten ja -ryhmien ja
yksityisten yritysten vilisen yhteistyon ja
“kumppanuuden” edistimistd. Suomalai-
sessa keskustelussa biopankkitoiminta ja
kudosniytekokoelmien hydodyntiminen on
liitetty kiintedsti tih4dn asiayhteyteen. Eturi-
vin geneetikot ovat korostaneet, ettd yh-
distettynid erinomaisiin viestotilastoihin ja
terveystietoihin seki olemassa olevaan po-
pulaatiogeneettiseen tietoon jo kerittyjen
kudosniytteiden kokoelmat antavat Suo-
melle lisdd “etumatkaa” kilpailijamaihin
nihden. Niiden voimavarojen kokonai-
suutta taitavasti hyodyntimailld Suomesta
voisi tulla “geenitutkimuksen mallimaa”.
Myo6s tutkijoiden mielestd timd tarkoittaa
tutkimuksen kaupallisten mahdollisuuksien
todentamista panostamalla tuotteistamiseen
sekd julkisten tutkimusinstituutioiden ja
yksityisen yrityisten liittoutumiin. Kudos-
nidytekokoelmien hyodyntdmisen voima-
perdistiminen ja informaatiopalvelujen ke-
hittiminen vaikkapa perustamalla Helsin-
gin yliopistoon Genomitietokeskus tarjoai-
sivat infrastruktuurin julkisyhteisojen ja yri-
tysten kumppanuudelle. (Esim. Kuusi &
Parvinen 2003; Eskola 2005; ks. Tupasela
2006.)

Asetelma, jossa genomildiketieteen,
kantasolututkimuksen ja muun medikaali-
sen huipputeknologian politiikka — tai
paremminkin poliittinen edistiminen -
liittyy ensisijaisesti “uuden talouden” odo-
tuksiin ja hi-tech-hehkutukseen, ei suin-
kaan ole erityisen suomalainen ilmi6. Yh-
dysvalloissa kdynnistyneen Human Geno-
me Projectin innoittamina monien Euroo-
pan maiden hallitukset aloittivat omat
genomitutkimusta vauhdittavat ohjelman-

sa, joiden keskeisend pontimena oli usko
odotettavissa oleviin kansantaloudellisiin
hyotyihin. Genomitutkimuksen laajat tut-
kimuskonsortiot Ranskassa, Saksassa ja
Isossa-Britanniassa, samoin kuin pienem-
mit muun muassa biopankkitoimintaan
suuntautuneet ohjelmat esimerkiksi Poh-
joismaissa ja Virossa ovat perustuneet suu-
rin odotuksiin bioteknologian lipimurros-
ta ja alan taloudellisesta kasvusta kansalli-
sissa puitteissa. (Laage-Hellman 2003; Flet-
cher 2004; Gottweis 2005, 192-193.) Erityi-
sesti biopankkeja on sovitettu uuslibera-
listisesti ja niin kutsutun uuden julkishal-
linnon oppien mukaisesti julkisen toimin-
nan liiketaloudellistamisen kehyksiin: Is-
lannissa kansainvilinen lddkejitti Roche
sai bulvaaninsa DeCode Genomicsin vili-
tykselld yksinoikeuden kiyttid tietokan-
taa, joka sisilsi koko vieston terveystiedon
ja geneettisen informaation, Ruotsin Uuma-
jassa laaja Vistrabottenin viestdd koskeva
kudosniytekokoelma ja vastaava terveys-
tietokanta yhtiditettiin, ja myos UK Bio-
bankin kidyton on kaavailtu perustuvan
suurimmaksi osaksi julkisten instituutioiden
ja yksityisten yritysten kumppanuuteen
(Laage-Hellman 2003; Rose 2003; Hoeyer
2004b; Tutton & Corrigan 2004, 12-13).
On ironista, ettd lddketieteellisen huip-
puteknologian politiikka artikuloituu suu-
rimmaksi osaksi kansallisina eli kansanter-
veyden ja kansantalouden kysymyksing,
kun genomi- ja kantasolulidiketieteen sekd
muun edistyneimmin lididketieteen ja me-
dikaalisen liiketoiminnan verkostot kulke-
vat kaikenlaisten rajojen yli sopeutumatta
kansallisiin tai maantieteellisiin rajoihin ja
kunnioittamatta julkisen terveydenhuol-
lon, akateemisten instituutioiden ja yksi-
tyisen liiketoiminnan vilisid demarkaatio-
linjoja. Oli lddketieteellisen hi-techin poli-
tilkkka totunnaista kansanterveyspolitiik-
kaa tai kansallista innovaatiopolitiikkaa,
se jdd alamittaiseksi eikd osu maaliinsa,
joka liikkuu ylikansallisissa informaatio-,
tutkimus- ja kaupankiyntiverkostoissa.
Huolimatta siitd, ettd huippuldiketieteen
tiedon ja liiketoiminnan maailmanlaajuis-



tuminen synnyttdd verkostohallinnoinnik-
si (network governance) (ks. Rosenau
2002) kutsuttuja valtiolliset rajat ylittdvid
hallinnan yhteenliittymid ja muotoja (esim.
Gottweis 2004; Petryna 2000), voi hyvin
sanoa, ettei politilkkka ole uinut tekniikan
perissi ndille vesille. Sen sijaan bioetiikka
on ylittinyt kansalliset rajat ja “globalisoi-
tunut” genomi-, kantasolu- ja muun Kkiis-
tanlaisen tutkimuksen seuralaiseksi (esim.

vii

1. Isossa-Britanniassa on vastikdidn perustettu
UK Biobankin kaltainen kantasolupankki
takaamaan biologian ja lidketieteen huip-
pututkimukselle riittdvi “kansallinen” alkio-
tarjonta. (Waldby & Mitchell 20006, 59-82.)

2. Suomalaisessa keskustelussa informed consent
-termin suomennos on yleensi “tietoon pe-
rustuva suostumus”. Timid ei kuitenkaan
ilmaise kyllin selvisti sitd, ettd kyseessd on
toiminta eli informaation jakaminen ja vas-
taanottaminen seki terveydenhuoltohenki-
16ston ja asiakkaan vilinen suhde. Siksi
puhun informoidun suostumuksen periaat-
teesta.

3. AIDS-aktivismi Afrikassa ja erityisesti Eteld-
Afrikan liike ovat kuitenkin esimerkki siiti,
kuinka biososiaalinen ruohonjuuripolitiikka

Rabinow 2003, 27-28, 115-116; Gottweis
2004, 251-260). Bioettisessi keskustelussa
kysymykset, jotka eivit ole puhtaasti tek-
nisid, kuitenkin joko tematisoidaan uni-
versaaleina arvokysymyksind tai jitetddn
yksityisasioiksi. TAmin vuoksi bioeettinen
jarkeily ei tuo hi-tech-lddketiedettd kisitel-
taviksi yhteisend asiana eiki tavoita siti,
millaisia konkreettisia valintoja medikaali-
sen teknologian kehittiminen sisaltda.

tteet

voi suuntautua itse terveyspolitiikkaan ja
sithen vaikuttaviin markkinavoimiin — ja
vield menestyd. Suuret monikansalliset 144-
keyhtiothian perdytyivit kansalaisliikehdin-
nin ja kansainvilisen julkisuuden painosta-
mina HIV-lddkkeiden patenttioikeusjutuista,
laskivat omien valmisteidensa hintoja ja
viljensivit patenttejaan sallien tiettyjen Afri-
kan maiden hallitusten valmistaa halpoja
geneerisid HIV-tartunnan ja AIDS:n hoidos-
sa kiytettivid ladkkeitd.

4. Adam Hedgecoen (2004, 122-146) analyysi
ensimmadisend farmakogeneettisenid syopi-
ladkkeend lanseeratun Herceptinin hyvik-
symisprosessista Ison-Britannian National
Health Servicen korvausjirjestelmin piiriin
kuvaa hyvin tillaista tavanomaistumista.
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