Vaarallisia kokeita – liiallista rohkeutta?
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Geneettinen tutkimustieto ja sen sovellusmahdollisuudet ovat kasvaneet voimakkaasti viime vuosina. Tieteen harppoessa eteenpäin moni tärkeä kysymys on kuitenkin jäänyt avoimeksi: miten uuteen tietoon tulisi suhtautua, ja miten uusia työkaluja tulisi käyttää inhimillisesti, yhteiskunnallisesti ja eettisesti kestävällä tavalla? Vaarana on, että ihmiskunta aiheuttaa itselleen tai ympäristölleen peruuttamatonta tuhoa. On myös mahdollista, että ylitämme moraalisen hyväksyttävyyden rajoja tieteen edistyessä kiihtyvällä tahdilla. Toisaalta horisontissa siintävät esimerkiksi mahdollisuudet löytää uusia parannuskeinoja sairauksiin ja jopa kehittää ihmistä ja tämän ympäristöä.

Sessiossa teemaa lähestytään kolmesta ajankohtaisesta näkökulmasta, jotka ovat geenimuokkaus, terveydenhuollossa hyödynnettävä perinnöllisyyslääketiede sekä kansalaisnäkökulmaa vaaliva bioetiikka. Yhdessä näkökulmat avaavat rikkaan näkymän laajaan ja merkittävään aiheeseen.


Geenitestauksesta sairaudessa ja terveydessä
Vastaava ylilääkäri Tanja Saarela (TAYS / Bioetiikan instituutti)

Geenitestauksen hyödyntäminen ihmisten hoidossa on mielekkäästi lisääntynyt. Kehitykseen on vaikuttanut geenitestien menetelmien ja saatavuuden parantuminen sekä hintakehitys. Sekä ammattilaisten että potilaiden tietoisuus perimätiedosta on myös lisääntynyt. Geenitutkimuksilla voidaan nykyisin löytää sairauden syy noin puolella niistä henkilöistä, joilla epäillään perinnöllistä sairautta. 

Sairauden vaikeusasteen yksilöllinen ennustaminen ei kuitenkaan ole yleensä mahdollista. Tiedetään myös, että samaa geenimuutosta kantavilla yksilöillä voi olla keskenään hyvin erilainen taudinkuva, eivätkä kaikki samaa geenimuutosta kantavat sairastu koskaan elämänsä aikana. Yleensä geenitutkimuksilla ei voida sulkea pois ihmisen sairastumista tai varmistaa sitä, että hän on terve. Perimän tunteminen ja tiedon hyödyntäminen on tuonut valtavasti mahdollisuuksia, mutta myös monenlaisia haasteita. Ihmisen sairastumiseen vaikuttavat myös muut tekijät, joista merkittävä osa on vielä tuntemattomia. 


Maailma paremmaksi geenimuokkauksella
Perinnöllisyyslääkäri, dosentti Kirmo Wartiovaara (HYKS / Helsingin yliopisto):

Geenimuokkauksella on mahdollista muuttaa lähes minkä tahansa eliön ominaisuuksia. Tämä tarkoittaa sitä, että ihminen voi halutessaan muokata biotekniikan avulla paitsi omia solujaan, myös ympäristönsä eläimiä ja kasveja, joista esimerkiksi ravintomme muodostuu. Geenejä muokkaamalla on teoriassa mahdollista palauttaa jo hävinneitä eliölajeja tai luoda parempia ja tuottavampia viljakasveja nälänhätien voittamiseksi. Suuri osa taudeistamme johtuu asioista, joita myös voitaisiin ehkäistä tai hoitaa geenimuokkauksella, ja ensimmäiset tällaiset hoitokokeet ovat käynnissä. Monien edistysaskelien käyttöönottoa varten tarvitaan kuitenkin paljon perustutkimusta sekä teknisten asioiden ymmärtämiseksi, että riskienhallinnan ja sääntelyn kehittämistä varten.


Kohti genomikansalaisuutta?
Tutkija Heikki Saxén (Tampereen yliopisto / Lapin yliopisto / Bioetiikan instituutti)

Viime vuosina vauhdilla kehittyneet geenitutkimus- ja teknologia ovat haastaneet niin yksittäiset ihmiset kuin kokonaiset yhteiskunnatkin polttavaan eettiseen ja yhteiskunnalliseen pohdintaan siitä, miten parhaiten toimia uuden tieteen ja teknologian kanssa. Jo pelkästään geenitiedon lisääntyminen on tuonut mukanaan suuren haasteen uuden tiedon kertoessa ihmisistä ja heidän terveydestään entistä enemmän. Kuten aina, tieto on kuin kaksiteräinen miekka ja sitä voidaan käyttää hyvään, kuten ihmisten parantamiseen, mutta yhtä lailla myös huonoon, esimerkiksi ihmisten syrjintään heidän terveytensä vuoksi vakuutusyhtiöiden ja työnantajien toimesta. Geenitiedon kestävä käyttö niin inhimillisesti kuin yhteiskunnallisestikin on merkittävä haaste.

Tiedon ohella uusi tiede ja teknologia tarjoavat luonnollisesti suuria mahdollisuuksia soveltamiselle: esimerkiksi terveydenhuollossa tavoitellaan radikaalisti uudenlaista tapaa toimia ”yksilöllistetyn lääketieteen” hengessä, puolestaan geenimuokkausteknologian myötä on mahdollista kirurgintarkasti muokata ihmisten, eläinten ja ympäristön perimää. Uusien teknologioiden soveltamisen suhteen on nähtävissä monenlaisia vaihtoehtoisia tulevaisuuksia: ennen näkemättömiä mahdollisuuksia parantaa sairauksia tai esimerkiksi tulevaisuus, jossa geenimuokattu ihminen ja ympäristö syrjäyttävät armotta tieltään edeltäjänsä. Jälleen kerran keskeisen eettisen ja yhteiskunnallisen haasteen muodostavat kysymykset uuden teknologian kestävästä käytöstä.
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