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Genomitieto on lisaantynyt viimevuosina merkittavasti. Polygeenista riskisum-
maa tutkitaan talla hetkella mahdollisena vaeston terveyden edistamisen kei-
nona. Kansanterveysjarjestot toimivat monitekijasairauksien kuten sepelvaltimo-
taudin ja tyypin 2 diabeteksen parissa. Tutkimusta kolmannen sektorin roolista
genomitiedon kayttoonotossa ei ole aikaisemmin tutkittu.

Opinnaytetyon viitekehyksessa polygeeninen riskisumma toimii terveyden edis-
tamisen valineena, jonka avulla tunnistetaan yksilo, jonka terveytta edistavat yh-
teiskunnan ja yksilon valiin sijoittuvat jarjestot. Viitekehyksen keskeisia teorioita
ovat salutogeeninen ajattelu, vahvuuslahtdinen ohjausmenetelma ja terveyden
lukutaito. Opinnaytetydn tavoitteena oli vahvistaa jarjestdjen valmiuksia
genomitiedon kayttoonotossa tulevaisuuden terveyden edistamistyossa. Tarkoi-
tuksena oli selvittaa jarjestojen tulevaisuuden valmiudet ja keinot vaeston moni-
tekijasairauksien ennaltaehkaisemiseksi. Tutkimus toteutettiin laadullisella ja
maarallisella Delfoi-tulevaisuustutkimusmenetelmalla. Tutkimukseen sisaltyi
kolme kierrosta, joista ensimmainen oli kasvokkain tai verkkovalitteisesti toteu-
tettu teemahaastattelu. Toinen ja kolmas kierros toteutettiin eDelphi-verkkosovel-
luksessa. Tutkittavina oli kuusi Suomen Sydanliitossa tai Diabetesliitossa tyos-
kentelevaa asiantuntijaa.

Tulosten perusteella polygeenisen riskisumman avulla olisi mahdollista saavuttaa
korkean sairastumisriskin henkiloita ja suunnata yksilllisia terveysinterventioita.
Jarjestot nakevat mahdollisena olla mukana polygeenisen riskisumman osoitta-
mien monitekijaisten sairauksien terveyden edistamisessa. Jarjestot pitivat kes-
keisena riskitiedon antotapaa ja yksilon valmiuksia (voimavaroja ja eldamantilan-
netta) riskitiedosta keskusteltaessa. Jarjestdissa oli havaittavissa terveyden edis-
tamisen paradigman murrosta.

Tutkimuksen johtopaatokset ovat, ettad jarjestdjen tulevaisuuden keinona po-
lygeenisen riskisumman osoittamien monitekijasairauksien ennaltaehkaisyssa
olisi jarjestojen digitaalinen palvelu. Jarjestojen terveyden edistamistydssa on ha-
vaittavissa muutosta kohti salutogeenista ajattelutapaa. Jatkotutkimusaiheina
olisi tutkia tarkemmin ja laajemmin riskitiedonannon merkitysta yksilon kayttayty-
miselle seka terveyden edistamisen kasitteen ymmartamista.

Asiasanat: Kansanterveysjarjestot, terveyden edistaminen, polygeeninen
riskisumma, tulevaisuuden tutkimus, delfoi-menetelma
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Polygenic risk score as a tool for health promotion is now being researched.
The Finnish public health organizations work with multifunctional diseases like
coronary artery disease and type 2 diabetes. The role of these organizations in
the fields of genomics has not yet been clarified.

The aim was to strengthen the future health promotion preparedness of the
public health organizations. The purpose was to find out the future abilities and
means of the Finnish Heart Association and Diabetes Association in preventing
the breakout of some multifactorial diseases.

The study was qualitative and quantitative in nature. It was conducted through
Delphi method. The data were collected from six experts of Heart Association or
Diabetes Association through thematic interviews and using an eDelphi web ap-
plication.

The findings suggest that the organizations might have a part in health promo-
tion of multifactorial diseases pointed out by the polygenic risk score. The way
the risk score is handed to an individual and how the readiness (strengths and
life situation) is taken into account in the risk discussion, are considered essen-
tial. A more salutogenic way of thinking was observed in the health promotion
work of the organizations.

Keywords: public health organizations, health promotion, polygenic risk
score, futures study, Delphi method
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LYHENTEET

PRS Polygeeninen riskisumma



1 JOHDANTO

Vaestonrakenne, globalisaatio, tydon murros, teknologinen kehitys seka osallis-
tuva yksild vaikuttavat tulevaisuudessa sosiaali- ja terveyspolitikkaan (STM
2018, 10.) Kansanterveytta uhkaa edelleen 1980-luvulla alkanut vaeston lihomi-
nen, tuoden mukanaan sydan- ja verisuonisairauksia, jotka ovat viela tanakin pai-
vana yleisin kuolinsyy koko maailmassa ja 34 prosentilla suomalaisista (Duode-
cim 2017; Findikaattori 2018). Genetiikka antaa uusia tyévalineita terveyden edis-
tamiseen. Terveyden edistaminen ei voi jaada taman kehityksen ulkopuolelle.

Genetiikassa on viime vuosina I0ydetty uusia tutkimusmenetelmia. Geeniperima
on yksildllista tietoa, mika vaikuttaa hyvinvoinnin ja terveyden edistamisen ajat-
teluun ja toimintatapoihin. (STM 2015, 8, 33.) Suomalaiset haluavat saada tietoa
omista perimaan liittyvista terveystiedosta ja uskovat sen olevan hyodyllista. Tie-
toa halutaan lisaa liittyen monitekijaisiin sairauksiin ja geenivirheen kantamiseen.
(Haukkala ym. 2018.) Genomitieto mahdollistaa yksildllisen terveyden edistami-
sen PRS-tiedon avulla.

Kansanterveysjarjestot ovat osa pohjoismaalaista hyvinvointiyhteiskuntaa, tay-
dentaen terveydenhuollon julkista ja yksityista sektoria. Tietoa jarjestojen osuu-
desta ja genomitiedon kokonaisuudessa ei juurikaan ole. Taman opinnaytetyon
tarkoituksena on taydentaa tata tietovajetta. Genomitiedon lisaantyessa ja arki-
paivaistyessa tulee sosiaali- ja terveysalan jarjestaoillakin olla valmiuksia astua

genomitiedon avaamaan uuteen maailmaan.

Opinnaytety0 toteutettiin osana Tampereen ammattikorkeakouluyhteisén Profitu-
geenitiekartta — tie terveyteen -hanketta. Profitu-hankkeen tavoitteena oli: saada
aikaan tiekartta terveys- ja geenitiedon vastuullisesta hyddyntamisesta; kansalli-
nen ja kansanvalinen yhteisty0 seka alan osaamisen ja kehittamisen koulutus.
(Tuni n.d.) Opinnaytetyo toteutettiin kayttden Delfoi-menetelmaa, jossa peruste-
taan asiantuntijapaneeli, jonka tehtavana on paasta konsensukseen tai identifi-
oida eriavat mielipiteet kasiteltavan aiheen tulevaisuudesta. Asiantuntijat valittiin
talle opinnaytetyodlle Diabetesliitosta ja Suomen Sydanliitosta, koska Diabetes-

liitto ry ja Suomen Sydanliitto ry ovat sosiaali- ja terveysalan jarjestoja ja toimivat
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potilas- ja kansanterveysjarjestdina. Nama jarjestot ovat sepelvaltimotaudin ja
tyypin 2 diabeteksen terveydenedistamistyon asiantuntijoita. Kyseiset jarjestot
valittiin tahan tutkimukseen, koska ne edustavat asiantuntijaroolia kyseisista sai-
rauksista seka sairaudet ovat valikoituneet myds polygeenisen riskisumman
(PRS) kayttoa terveyden edistamisen valineena tutkivaan P5.fi FinTerveys -tutki-
mukseen. Lisaksi jarjestot valittiin, koska jarjestojen asema terveyden edistami-
sessa suomalaisessa yhteiskunnassa on ollut merkittava ja tulevaisuudessa jar-

jeston rooli terveyden edistamisessa nayttaa korostuvan.

Opinnaytetyon tavoitteena on vahvistaa jarjestdjen valmiuksia genomitiedon
kayttéonotossa tulevaisuuden terveyden edistamistydssa. Opinnaytetyon tarkoi-
tuksena on selvittaa Sydanliiton ja Diabetesliiton tulevaisuuden valmiudet ja kei-

not vaeston monitekijasairauksien ennaltaehkaisemiseksi.



2 POTILAS- JA KANSANTERVEYSJARJESTOJEN TULEVAISUUS

Jarjestot ovat lahella ihmisia, koska jarjestoissa kaikkien kansalaisten on mah-
dollista paasta osalliseksi yhteiskuntaa. Jarjestotoiminta tuottaa hyvinvointia
etenkin sosiaalisena paaomana. Jarjestot mahdollistavat osallisuuden kokemuk-
sen henkildille, joiden sosiaalinen verkosto on kaventunut. Kuntien ja jarjestojen
valinen yhteisty0 sekd uudet kumppanuudet nahdaan tarkeana osana vaeston
terveyden edistamista ja vaestoryhmien valisten terveyserojen kaventamista.
(THL 2019.) Diabetesliitto ja Suomen Sydanliitto ovat elinvoimaisia jarjestoja,

jotka ovat toimineet suomalaisessa yhteiskunnassa 1950-luvulta lahtien.

Euroopan unionissa maariteltiin vuosituhannen alussa, etta hyvinvointivaltioiden
tehtavien on oltava unionin tietoon perustuvan uuden talouden sisaltamisen vaa-
timustenmukaisia. Tama johti hyvinvointimallin muutokseen, jossa annetaan tilaa
yksilon vastuulle ja kansalaisten elamankaarta myétailevalle dynamiikalle. (Savio
2010, 165.) Matthiesin (2007) mukaan eurooppalaiset jarjestot ovat osa sekata-
loutta ja ilmentavat yhteiskunnan pluralismia, toisin kuin Yhdysvalloissa, missa
kansalaisjarjestot nahdaan julkisen sektorin oppositiona. Pohjoismaissa kansa-
laisjarjestot nahdaan olennaisena osana hyvinvointivaltion rakentumista. Poh-
joismainen hyvinvointipalvelujen jarjestaminen poikkeaa muista Euroopan
maista. Eurooppalainen ja globaali pyrkimys siirtaa hyvinvointipalvelujen jarjes-
tamisvastuuta jarjestoille seka pyrkimys samalla sailyttaa jarjestojen rooli kansa-
laisyhteiskunnassa, tulisi kuitenkin maksettavaksi valtion kassasta, jopa kalliim-
maksi. Kansalaisten pyrkimys ei kuitenkaan ole muuttaa jarjestoja palveluntuot-
tajiksi. Jarjestdjen toiminta perustuu pitkalti vapaaehtoistoimintaan. (Matthies
2007.)

2.1 Jarjestojen toimintaympariston muutokset

Eduskunnan tulevaisuusvaliokunnan julkaisun Hyvinvointiyhteiskunta 2030 pro-

logissa todetaan, etta jarjestot ovat taydentaneet suomalaista hyvinvointivaltiota
jakamalla vastuuta vapaaehtoisille, hyvantekevaisyysjarjestoille ja yksityiselle
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sektorille. Kansalaisyhteiskunnan voimistuessa ja julkisen sektorin rahoituson-
gelmien lisaantyessa on otettu kasite hyvinvointiyhteiskunta kayttoon, mika ko-
rostaa kolmannen sektorin ja yritysten tehtavien laajuutta hyvinvoinnin tuottami-
sessa. Selvityksessa nousseita merkittavia signaaleja ovat: ikdantyneiden kas-
vava riski syrjaytya seka keskiluokan polarisoituminen. Selvityksen perusteella
paras skenaario tulevaisuudelle olisi Big Society -skenaario, jossa hyvinvointival-
tio toimisi ikdan kuin taustalla vahentamassa eriarvoistumista ja syrjaytymista.
Skenaariossa kansalaisyhteiskunnan ja talouselaman yllapitama Big Society pi-
taa huolta varakkaista ja keskiluokasta ja julkishallinnolle jaa talldin resursseja
syrjaytymisen ehkaisyyn. (llmola & Casten 2014, 3-4.)

Sosiaali- ja terveyspalvelujen uudistus vahvistaa julkisen sektorin roolia lahitule-
vaisuuden yhteiskunnassa. Vastuu sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden jar-
jestamisesta siirtyy kunnilta ja sairaanhoitopiireiltd hyvinvointialueille. Hyvinvoin-
tialueiden jarjestamisvastuu seka toiminta on suunniteltu alkavaksi 1.1.2023. Jul-
kinen sektori tulee sailymaan palveluiden jarjestajana seka tuottaa paaasialliset
palvelut. (Valtioneuvosto n.d.a) Jarjestdjen roolia tullaan vahvistamaan hyvin-
voinnin ja terveyden edistamisessa seka jarjestdjen mahdollisuus tuottaa palve-

luja tullaan turvaamaan. (Valtioneuvosto n.d.b)

Sosiaali- ja terveysyhdistysten merkittava resurssi on sen jasenisto seka toimin-
nan ja etta talouden nakdkulmasta (Peltosalmi ym. 2020, 56.) Suomen sosiaali ja
terveys ry:n (SOSTE:n) julkaisemasta Jarjestdbarometrista 2020 selvidad yhdis-
tysten toimintaa uhkaavia tekijoita. Kyselyyn yhdistysten toiminnasta vastasi
1091 yhdistystoimijaa. Kaksi kolmasosaa vastaajista oli huolissaan ihmisten saa-
misesta yhdistysten luottamustehtaviin. Vapaaehtoisten maarasta ja jasenten
osallistumisaktiivisuudesta olivat huolissaan yli puolet vastaajista. Jasenmaa-
rasta oli huolissaan joka toinen kyselyyn vastaaja, kun taas tyytyvaisia jasenmaa-
raan oli 29 prosenttia vastaajista. (Peltosalmi ym. 2020, 28, 39.)

Alueellisen terveys- ja hyvinvointitutkimuksen (2017) mukaan suomalaisista 20—
74-vuotiaista reilu neljannes osallistuu aktiivisesti jarjestotoimintaan. Koulutus-
taso vaikuttaa aktiiviseen osallistumiseen — matalasti koulutetusta vaestosta
osallistuu noin viidennes ja korkeasti koulutetusta reilu kolmannes. (Murto, Pen-
tala, Koskela & Jussmaki 2017.)
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Sitran artikkelissa (2015) nahdaan yksildiden toimivan osana yhteiséja omista
lahtokohdistaan. Yksil6illa on tarve kuulua yhteisoon samalla toteuttaen indivi-
dualismiaan. Artikkelin mukaan suomalainen yhdistysaktiivisuus on hyvalla ta-
solla, mutta toiminnan tasolta on kerrottu, etta jasenyyden maksaminen ei tar-
koita kuitenkaan osallistumista yhdistyksen toimintaan. Itse toiminnan jarjestami-

nen jaa usein iakkaille jasenille. (Sitra 2015.)

2.2 Jarjestot vaeston terveyden edistdjina

Jarjestot sijoittuvat markkinavoimien ja valtion valiin valillisesti implementoiden
terveyden edistamistyota, koska jarjestdjen mandaattina ja intressina ovat vaes-
ton terveyden edistdminen, terveyden tasa-arvo ja sosiaalinen hyvinvointi (Shan-
kardass ym. 2018). Sosiaali- ja terveysjarjestot ovat tietopankkeja, joihin on ker-
tynyt ja kertyy jatkuvasti lisaa erityistietoa jarjeston edustamasta ihmisryhmasta.
Tieto on yhdistelma tieteellista, laake- ja hoitotietoa seka erilaisiin sairauksiin ja
vammoihin seka elamantilanteisiin liittyvaa kokemus- ja vertaistietoa, jonka valit-
tdminen sita tarvitseville on keskeinen jarjestdn tehtava. (Peltosalmi ym. 2020,
64.)

Jarjestdilla on ollut historiallisen vahva asema suomalaisessa kansanterveys-
tyossa. Voidaan pohtia, sailyyko jarjestojen historiallinen rooli Suomessa viela
tulevaisuudessa. Verkossa on tassa ajassa tarjolla esimerkiksi vertaisryhmia,
eika kytkosta jarjestoon valttamatta tarvita. Merkittava jarjestotyon tulevaisuuden
haaste on koordinoida hyva, mutta hajanainen terveyden edistamistyo. 1900-lu-
vun lopulla EU:n hankerahastotuen avulla kaynnistettiin useita terveyden edista-
misen hankkeita, joiden ongelmaksi osoittautui toiminnan loppuminen rahoituk-
sen ja hankekauden paatyttya. Lisaksi kunnat, kuntayhtymat ja ministeriot orga-
nisoivat erilaisia hankkeita. Haasteen jarjestotyolle on aiheuttanut hankkeiden
pirstaleisuus ja yhteistyon puute. Jarjestotyon yhteen kokoamiseksi perustettiin
vuonna 2012 Suomen sosiaali- ja terveys ry, SOSTE, joka kokoaa yhteen yli 170
sosiaali- ja terveysalan jarjestda seka muita yhteistyétahoja. SOSTEa edelsi Ter-
veyden edistamisen keskus. (Kauhanen ym. 2013, 76, 119-120.)
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Terveyden edistamisen barometrista (2010) selviaa jarjestéjen merkittava rooli
terveyden edistamisessa. Jarjestdista yli puolet (60 %) naki terveyden edistami-
sen sairauksien ehkaisyna, kuvaavan jarjeston toimintaa hyvin tai erittain hyvin.
Lahes kaikki jarjestot (95,4 %) kokivat jarjestdjen toiminnan kuntalaisten tervey-
den edistamiseksi olevan melko tai erittdin tarpeellista. Suuri osa jarjestoista
(86,2 %) naki suorat pyrkimykset muuttaa kansalaisten elintapoja melko tai erit-

tain tarpeellisiksi. (Terveyden edistamisen barometri 2010.)

Jarjestotyon vaikuttavuuden arviointi on haastavaa, koska vaikutusketjut ovat
monimutkaisia. Jarjestojen toimintaymparistossa on useita toimijoita ja muuttuvia
tekijoita, mika vaikeuttaa jarjestojen tekemien interventioiden tuloksen osoitta-
mista. Toiminnan vaikutukset koetaan myos hitaiksi, eivatka kaytannon mittarit
kykene tunnistamaan vaikutuksia. (Peltosalmi ym. 2020, 135.)

2.2.1 Diabetesliitto

Diabetesliitto on perustettu vuonna 1955 diabeetikoiden, heidan laheistensa seka
diabetestyota toteuttavien ammattilaisten yhteis6. Diabetesliiton edeltaja sokeri-
tautisten yhdistys perustettiin vuonna 1948 Helsinkiin seka valtakunnallinen So-
keritautisten liitto perustettiin vuonna 1955 Tampereelle, joka on edelleen liiton
kotipaikka. Diabetesliiton diabetesyhdistyksissa on 50 000 jasenta. (Diabetesliitto
n.d.)

Diabetesliitto toimii ja vaikuttaa laaja-alaisesti diabeetikoiden tukemisessa, dia-
betesosaamisen edistamisessa seka yhteiskunnallisessa vaikuttamisessa. Luo-
tettavan ja ymmarrettavan tiedon suodattaminen ja valittaminen diabetesyhdis-
tysten jasenille asiantuntevasti ja kokemusperaisesti on Diabetesliiton perusteh-
tavaa. Diabetesliiton tavoitteena on olla elinvoimainen, inmisten tarpeisiin ja odo-
tuksiin vastaava jarjesto, jossa jokainen voi olla mukana omalla tavallaan. (Dia-
betesliitto n.d.)



13

2.2.2 Sydanliitto

Suomen Sydanliitto on perustettu vuonna 1955. Sydanliitto on Euroopan ensim-
mainen ja maailman toiseksi vanhin sydanjarjestd. Sydanliiton tavoitteena on,
etta sydansairas ei jaisi yksin ja yha harvempi sairastuisi sydansairauteen. Sy-
danliitto toimii paikallisesti ja koko maan laajuisesti tarjoten tietoa, kuntoutusta ja

vertaistukea sairastuneille ja sairastuneiden laheisille. (Sydanliitto n.d.)

Sydanliiton toiminta on jaoteltu seuraavien kasitteiden alle: terveyden edistami-
nen, voimavarojen vahvistaminen ja sairastuneiden tukeminen. Sydanliiton ter-
veyden edistamisen toimintamalleja ovat esimerkiksi: Sydanmerkki (Diabeteslii-
ton ja Sydanliiton yhteinen merkki), joka ohjaa terveellisiin ravitsemusvalintoihin;
Neuvokas perhe -kokonaisuus perheiden hyvinvoinnin tukemiseksi sekd OTA-
ohjauskartta-aineistopaketti motivoivaan elintapaohjaukseen. Voimavaroja vah-
vistavaa toimintaa ovat vertaistuki seka Tulppa-toimintamalli kuntoutuksen jarjes-

tamiseksi. (Sydanliitto n.d.)
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3 YKSILOLLINEN TERVEYDEN EDISTAMINEN

Terveydenhuollon sektori toimii Pelikanin (2021) mukaan edelleen paaasiassa
patogeenisesta paradigmasta kasin, parantaen sairaudet tai jos parantaminen ei
ole mahdollista tarjoten sairauksien hoitoa. Salutogenesis-termi kehitettiin vasta-
puoleksi patogeeniselle ajattelulle, mutta terveydenhuollon osallistuminen tervey-
den edistamiseen on edelleen marginaalista. Ottawa Charterissa vuonna 1986
esitetty vaade terveyspalveluiden uudelleen ohjautumisesta ei ole toteutunut riit-
tavalla tasolla. Periaatteessa salutogenesiksen soveltaminen terveydenhuoltoon
tarkoittaa rajoittaa johtavaa patogeenista suuntautumista terveydenhuollon kay-
tannon tasolla (tutkimus ja politikka) ja tdydentda tai muuttaa sitd salutogeeni-
sella ajattelutavalla paivittaisessa kaytannon tydssa seka tutkimuksessa. Tahan
paastaan luomalla uusia rutiineja ja lisaamalla uusia toimintatapoja vanhoihin toi-

mintatapoihin muuttaen terveydenhuollon ydinprosesseja. (Pelikan 2021, 261.)

Tarvitaan uusia malleja ja interventioita, jotta voimme ottaa kayttoon yksilo- ja
voimavaralahtdisen arvomaailman mukaisia toimintoja. Olemme kohtaamassa
kroonisten sairauksien epidemiaa ja nyt tarvitaan uusia terveyden edistamisen
nakokulmia ja lahestymistapoja. Haasteena tassa ajassa on muuttaa nakokul-
maamme, joka on tahan asti ollut vahvasti keskittynytta sairauksien ongelmalli-
suuteen ja sairauksien aiheuttamiin toiminnanvajavuuksiin seka laakehoitoon.
Muuttaa nakokulmaa keskittymaan yksilon ja hanen perheensa vahvuuksin ja ky-
kyihin edistaa terveyttaan yksilon sairastuessa. Meidan tulisi edelleen kehittaa
vuosikymmenien takaista holistista paradigmaa kohti yksilokeskeisempaa lahes-
tymista. Tavoitteena tulisi olla yksilon voimavarojen fasilitointi samalla kun ter-
veydentilaa hoidetaan. (Heggdal 2017, 219-220.)

Opinnaytetyon teoreettisessa viitekehyksessa PRS toimii terveyden edistami-
sen valineena, jonka avulla tunnistetaan yksilo, jonka terveytta edistavat yhteis-
kunnan ja yksildn valiin sijoittuvat jarjestot (kuvio 1). Jarjestot edistavat yksilon
terveytta salutogeenisen ajattelun mukaisesti vahvuuslahtoisella menetelmalla
kiinnittden huomiota yksilon terveydenlukutaitoon, joka vaikuttaa yksilon kohe-

renssin tunteen saavuttamiseen.
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KUVIO 1. Opinnaytetydn teoreettinen viitekehys

3.1 Salutogenesis

Lindstromin mukaan salutogenesis keskittyy mekanismeihin, jotka luovat ja pa-
rantavat terveyttd. Antonovskyn teoria koherenssin tunteesta (sense of cohe-
rence theory, SOC), perustuu Antonovskyn epidemiologiseen tutkimukseen nais-
ten menopaussista. Tutkimuksen kohteena olivat naiset, jotka olivat olleet holo-
kaustin uhreja, joista osa oli pystynyt elamaan tayttd elamaa. (Lindstrom 2019,
34.) Walseth ja Malterud esittavat vuosituhannen alussa julkaistussa artikkelissa,
ettd ladkarit suhtautuvat tavallisesti patogeenisesti, pohtien mika tekee meista
sairaita. Salutogenesis selittda, miksi olemme terveitd (Walseth & Malterud
2004.)

Koherenssin tunteen teorian mukaan salutogeeninen pystyvyyden tunne kehittyy
sisaisten ja ulkoisten resurssien vuoropuhelussa. Sisaisia resursseja ovat yleiset
vastustavat resurssit (general resistance resources), mitkd muodostavat ideaa-
lissa tilanteessa koherentin, hallittavan ja jasentyneen elamankulun tai kyvyn sai-
lyttda hallittava ja jasenneltavissa oleva elama, kun elamassa kohdataan hyvia
tai kovia olosuhteita. Koherenssin tunne on kykya tehda elamaa edistavia ja ra-
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kentavia paatelmia, jotka perustuvat yksilon elamantapahtumiin ja millaisiksi ela-
mankokemuksiksi tapahtumat muodostuvat. Olennaista on yksil6a tukevan ym-
pariston, ymparoivien ihmisten ja yksilon vuoropuhelu. Tastd muodostuu saluto-

geeninen prosessi.

Prosessi rakentuu kyvysta ymmartaa (comprehend) mita tapahtuu ja I0ytaa kei-
noja hallita tapahtumia (manageability) ja kehittda jasenneltavia kayttaytymismal-
leja ja lopulta I6ytda motivaatio (meaningfulness) toteuttaa prosessi. Miten koh-
taamme pettymyksia ja vaikeuksia ja miten muutamme ne elamankokemuksiksi,
on keskeista. Inminen saattaa kohdata useita vastoinkaymisia elamassaan, mika
voi johtaa romahdukseen. Elamantapahtumat eivat itsessaan ole kaikkein tar-
keimpia, vaan tarkeinta on, miten kasittelemme elamantapahtumat joko yksin tai
muiden ihmisten tukemana, mika voi johtaa elamantapahtuman liittymiseksi ko-
konaisvaltaiseen kokemukseen, mika sitten integroituu elamankaareemme.
(Lindstrdm 2019, 35-36.) Kuviossa kaksi ndhdaan yksilé salutogeenisessa pro-
sessissaan, jossa PRS:n tiedonanto luo kontekstin, minka yksilo kasittelee ela-
man reppuunsa kertyneiden elamantapahtumien ja terveyden determinanttien
kautta suhteessa yksilon silla hetkella elamassaan muodostuneeseen koherens-

sin tunteeseen.

elamén mittainen prosessi

YMMARRYS
HALLITTAVUUS
MERKITYKSELLISYYS

2 hyva elaman laatu
\
sisdiset & ulkoiset {'? ! . \\\ OO
VASTUSTAVAT € 3
RESURSSIT

koherenssin
tunne

-

REPUSSA
terveyden determinantit
elaménkokemukset
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riskisumman
tiedonanto

KUVIO 2. Salutogeeninen prosessi polygeenisen riskisumman kontekstissa
(Lindstrdm 2019, 36, muokattu)
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"Voidaankin kysya, tulisiko potilaan ohjaus aloittaa kysymyksella: Mika sinun ela-
massasi aikaansaa terveytta?”, esittaa Pietila, Kangasniemi ja Halkoaho artikke-
lissaan (2013). Koherenssin tunne nahdaan pitkaisaikaissairautta sairastavilla
elamanlaatua edistavana eli salutogeenisena tekijana. Koherenssin tunne on
my0s tarkea tekija sairauteen mukautumisessa ja terveyden yllapidossa seka en-
nustaa hyvaa terveydentilaa. Yksilon hallintaresurssit eli voimavarat karttuvat yk-
silon kohdatessa elamankokemuksia. Ohjauksessa on keskeista keskustella asi-
akkaan terveydesta ja toiminnoista, joka ovat mahdollisia sairaudesta huolimatta
tai pohtia yhdessa muita toiminnan mahdollisuuksista. Yksilon voimavarat |0yty-
vat aina terveyden, eivat sairauden, jatkumolta. (Pietila, Kangasniemi & Halkoaho
2013.)

3.2 Terveyden lukutaito

Terveydenlukutaito on yksilon kykya |0ytaa, ymmartaa, arvioida ja soveltaa ter-
veyteen liittyvaa tietoa omassa elamassaan. Jotta yksilon on mahdollista kokea
koherenssin tunnetta, tulee terveyteen liittyva tieto tarjota yksilolle ymmarretta-

valla tavalla, pienissa osissa. (Dietscher, Winter & Pelikan 2021, 280.)

Keskeista on terveyden lukutaito, miten tieto riskistd ymmarretaan ja osataan ot-
taa huomioon yksilén eldamantavoissa (Honkanen & Mellin 2008, 133). Kaphingst
ym. (2015) tutkivat etnisyyden ja rodun seka terveyden lukutaidon vaikutusta
geeniriskitiedon vastaanottamisessa. Tutkimuksen johtopaatos oli, etta kehitetta-
essa tapoja kertoa geenitiedoista, on ratkaisevaa ottaa huomioon terveyden lu-
kutaito. (Kaphingst ym. 2015.) Vuotta mydhemmin julkaistussa Kaphingst ym.
(2016) tutkimuksessa vahvistui hypoteesi: matala terveydenlukutaito vaikuttaa
yksilon tietoihin geeneista ja suvun sairauksista (Kaphingst ym. 2016) Oncology
Nursing Forum -lehden artikkelissa (2007) Hammer kayttaa termia "Omics” -lite-
racy (Hammer 2007). Suora kdannos tasta on “omiikka-lukutaito” tai genomiluku-

taito.
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Terveyden lukutaidon tutkimukset osoittavat, etta terveydenhuollon asettamat
tehtavat terveydesta huolehtimiseksi ovat vaikeita monelle potilaalle. Kirjallista
informaatiota tulisi olla tarjolla myos kaytetyilla kielilla seka terveystietoa muotoi-
lemalla helpommin ymmarrettavaksi saatettaisiin saavuttaa vaeston parempi ter-

veystiedon ymmartaminen. (Dietscher, Winter & Pelikan 2021, 280.)

Vaeston tieto on lisdantynyt ja terveysriskit saattavat olla hyvin tiedossa. Asen-
teet seka sosiaaliset ja rakenteelliset tekijat voinevat vaikuttaa yksilon mahdolli-
suuksiin edistaa ja yllapitaa terveytta. Koulutustaso ja yleinen lukutaito ovat na-
kyneet vaestoryhmien valisissa eroissa terveyskayttaytymisessa ja terveydenti-
lassa. Oma eldmantilanne lisdad motivaatiota toimimaan terveytta edistavalla ta-
valla, joten on tarkeaa, etta saatu terveystieto liittyy omaan elamantilanteeseen.
Terveysviestinta vaikuttaa paremmin, jos viestinta on raataldity terveyden luku-
taidon tason mukaan. (Kaasalainen 2016, 243, 256, 263.)

3.3 Vahvuuslahtoinen, asiakaskeskeinen ohjausmenetelma

Asiakaskeskeinen orientaatio on asiakkaan ja hanen tarpeidensa kunnioitta-
mista. Konstruktivismi, voimavarakeskeisyys seka asiakkaan aktiivinen rooli paa-
tOksenteossa ovat keskeisia tekijoita asiakaskeskeisyydessa. (Honkanen & Mel-
lin 2008, 107.) Vahvuuslahtdinen ohjausmenetelma on laajalti kaytetty positiivi-
sen psykologian interventiomallli. Vahvuuslahtoisyys tavoittelee ohjattavan koke-
muksen kokonaisvaltaista ymmartamista, auttaa yksiloa tunnistamaan omia vah-
vuuksiaan, jotka luovat merkityksia, jotka rikastuttavat yksilon elamaa. Tutkimus-
ten mukaan vahvuuslahtdinen ohjausmenetelma lisda kroonisia sairauksia sai-

rastavien psykologista hyvinvointia. (Yan ym. 2020.)

Abzetsin (2019) mukaan terveydenhuollon ammattilaisen ohjaustapa vaikuttaa
merkittavasti ohjaajan ja ohjattavan vuorovaikutukseen ja ohjauksen tulokseen
(kuvio 3). Tutkimuksessa havaittiin, ettéd asiantuntijaldhtéinen ohjaus luo ohjaa-
jalle myonteisen kontrollin tunteen ohjaustilanteessa, mutta lisaa asiakkaan hei-
kompaa psyykkista ja fyysista terveytta. Vahvuuslahtoinen, asiakaskeskeinen oh-
jaus taas asettaa ohjausta antavan ammattilaisen epavarmaan tilaan. Esimer-

kiksi ammattilainen saattaa ajatella, etta jaako asiakkaalle joku tieto antamatta;
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viekd ohjaus enemman aikaa seka mita tapahtuu, jos asiakas ei tuotakaan pu-
hetta. Asiakas sen sijaan hyotyy vahvuuslahtoisesta ohjauksesta, koska asiakas
saa ohjaustilanteessa tilaa, kokee tasavertaisuutta, arvostusta ja hyvaa oloa.

(Abzets 2019.)

Positiivisia puolia

Me gatiivisia puolia

Asiantuntijachjaus Vahvuuslihtéinen, asiakaskeskeinen chjaus
Kontrolli ohjaajalla Asiakas saa tilaa

MNopea Syntyy aito keskustelu

Selkad viestintaa Tasaveroisuus

Ohjaaja Lasnaclo

- zaa fvoi tuoda faktaa
- saa puhua kaiken mit3 tietdsd

Dsallistuu tehokkaammin
Aikaa sdastyy, kun mennaan ocikeaan asiaan

Chjaajan 2 | Asiakkaan tiedot ja taidot tulevat nakyviin
- oli helppo perustella muutos g._ Vastuu asiakkaalla
- olo on patevd m | Ratkaisut asiakkaalla
Ohjazjalle tules ; Avoimet kysymykset tarkeat
- tietava olo £ Tartutaan asiakkaan sanemisiin
- tunne "tuli tehtya" £ Positiivinen johdattelu
- tunne "ongelma ratkaistu” Agiakkaasta kiinnostuminen
- Tunne "clen ansainnut palkkani” Kannustaa ja huomioi
Joskus asiakkaan on hyvi kuulla toisen suusta Lusttamus asiakkaaseen nikyy
VElilld asiakas kaipaa konkreettizia ohjeita Agiakkaalle tulee tunne, et hintd arvostetaan
Asiakas saa yhteerwedon tiedoista Asiakkaalle tulee hyvid ale
Ohjaajakin saa uutta
Megativinen savy Epavarmuus, mita kysya, miten edeta
Tulee helposti peloteltua ja syyllistettyd Lahteekd helposti rénsyilemain?
Dominoiva olo, kiskeminen Onko vahemmaéan selkeda?
Toistelee itsestaanselvwyyksia, pitaisi olla uutta Tuleeko holhottu olo?
Dikeasza clemisen paine Vieko enemman aikaa?
Asiantuntijallekin ahdistavaa £ | Miten asettaa rajat, jos asiakas on puhelias?
Viesti ei mene perille 8 | Jaako joku tieto antamatta?
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Asiakas nolostuu, tuntee syyllisyyttd, dreyyntyy
Asiakkaan pystyvyys laskee

KUVIO 3. Havaintoja ohjaustapojen negatiivisista ja positiivisista puolista (Ab-
zets 2019)

Asiakaslahtoisyys mainitaan usein sosiaali- ja terveyspalvelujen yhteydessa, se
ei kuitenkaan tarkoita samaa kuin vahvuuslahtoisyys ja asiakaskeskeisyys. Asia-
kaslahtdisyys on enemman asiakkaan tarpeista lahtevaa palvelujarjestelmien ja
palvelukokonaisuuksien suunnittelua seka toimintatapaa kuvaava kasite. (Ovas-
kainen, Suvivuo, Virjonen & Leino 2016; THL 2020a.)
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4 POLYGEENINEN RISKISUMMA TULEVAISUUDEN TERVEYDEN EDIS-
TAMISTYOSSA

Terveyden edistamisen toteuttajat ovat globalisoituneessa maailmassa haasteen
edessa, koska terveysinformaation maara paisuu. Uusi, kiinnostava geenitieto on
kaikkien saatavilla. Geenitestilla saatu tieto ei kuitenkaan aina ole taysin selvaa,
vaan vaatii tietoa ja taitoa tuloksen tulkitsemiseksi. (Kauhanen ym. 2013, 11; Pirt-
tivaara 2017, 191; Hekkala 2019.) PRS mahdollistaa tulevaisuuden terveyden
edistamisen ja sairauksien hoidon yksil6llistettyna, osallistavana terveydenhuol-
tona, kun kaytdssa on yksildllisesti perimasta saatava tieto (Kaaridinen 2017b.)
Perima on terveyden determinantti, johon ei voida vaikuttaa (Haarala & Mellin
2008, 52), mutta PRS kohdentaa kuitenkin henkil6t, joiden tulisi kiinnittaa erityista
huomiota monitekijaisten sairauksien riskitekijoihin (Kaaridinen 2017a.)

4.1 Genomitieto terveydenhuollossa

Vuosituhannen alussa genomin tutkimuksessa tapahtui merkittava edistysaskel,
jolloin ensimmainen ihmisen periman kattava sekvenssi valmistui (Genome-wide-
assasment GWAS). Geeniperima on yksildllista tietoa, mika vaikuttaa hyvinvoin-
nin ja terveyden edistamisen ajatteluun ja toimintatapoihin. Genomistrategiassa
on esitetty genomitiedosta saatavat hyoddyt: yksilon paremmat mahdollisuudet
edistdd omaa terveyttaan, tutkimus on tuloksellisempaa, taloudellinen toimeliai-
suus lisdantyy, laakitys on turvallisempaa, hoito yksilOllistettya, taudinmaarittely
tehokkaampaa, seulontojen kohdentaminen seka sairauksien ehkaisy on tehok-
kaampaa. (STM 2015, 8,10)

Tavallisten kansansairauksien genetiikkaa on vasta viime vuosina alettu tunte-
maan. Tavallisten ominaisuuksien ja sairauksien taustalta on |0ydetty geenien
vahaisia poikkeamia (variantteja). Naitéa 10yt6ja on tehty biopankkiaineistojen
avulla. Satojen tai jopa tuhansien varianttien testaamista kutsutaan genomites-
tiksi. Genomitestin tulokset kertovat tutkittavan riskin sairastua kansantauteihin
suhteessa muuhun vaestdon. (Kaaridinen 2017b, 83—84.) Sairauksille altistavista
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periman alueista pystytaan rakentamaan PRS:ia. PRS kuvaa yksil6llisesti henki-
|6n perinndllista sairastumisriskia sairastua tiettyyn sairauteen. (Perola ym 2019.)
Vaesto suhtautuu genomitiedon sailyttdmiseen sahkaoisissa tietovarannoissa kai-
ken kaikkiaan myoOnteisesti. Jos geeniriskitietolukema oli korkea, koettiin huolta

tietojen salassa pysymisesta. (Brown, Jouni & Marroush 2017.)

4.2 Monitekijaiset sairaudet terveyden edistamisessa

Uusi genomitieto tdhtda monitekijaisten sairauksien ehkaisyyn (STM 2018, 26).
Suurimman osan tavallisista sairauksista, kuten sydan- ja verisuonitautien, dia-
beteksen eri muotojen, mielenterveyden hairididen ja allergisten sairauksien,
taustalla on monen eri seikan yhteisvaikutus ja perintotekijoiden osuus sairastu-
misen aiheuttajana vaihtelee. Tallaisia sairauksia kutsutaan monitekijaisesti pe-
riytyviksi sairauksiksi, jolloin sairastuminen on geenien ja elamanaikaisten olo-
suhteiden yhteissumma. (Kaaridinen & Toivanen 2019.) Sydan- ja verisuonisai-
rauksien seka tyypin 2 diabeteksen riskitekijat voidaan jakaa elintavoilla muokat-
taviin tekijoihin, joihin ei voi vaikuttaa ja tekijoihin, joihin voi vaikuttaa (THL 2020b;
THL 2020c). Tekijat, kuten kohonnut verenpaine ja ylipaino ovat merkittavia teki-
jOitd useissa etiologialtaan monitekijaisesti syntyvissa sairauksissa (kuvio 4.).
Esimerkiksi suomalaisesta vaestosta 28,3 prosentilla on itse raportoitu verenpai-
netauti tai kohonnut verenpaine (Sotkanet 2018.) Suomen vaestdssa on 2,5 mil-
joonaa ylipainoista aikuista ja joka neljas aikuinen on lihava. Vyoétarodlihavuutta on
lahes joka toisella aikuisella. Lihavuus on yleistynyt tyoikaisessa vaestossa vii-

meisen kuuden vuoden aikana. (Lundqgvist ym. 2018, 45.)
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KUVIO 4. Sydan- ja verisuonisairauksien ja tyypin 2 diabeteksen riskitekijat
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FinTerveys 2017 -tutkimuksen mukaan 50-vuotta tayttaneistd miehista 14 pro-
senttia ja seitseman prosenttia naisista sairastaa sepelvaltimotautia. FINRISKI-
laskurin mukaan joka viidennella 50-59-vuotiaalla miehella ja |ahes joka toisella
60—69-vuotiaalla miehella on riski sairastua vakavaan sepelvaltimotautiin tai ai-
vohalvaukseen. Naiset sairastuvat lahes kymmenen vuotta myohemmin. Kun
ikaa karttuu, tauti yleistyy. Viela alle 70-vuotiailla sepelvaltimotauti oli kaksi kertaa
yleisempi miehilla verrattuna naisiin, tasoittuen 80-ikavuoden jalkeen, jolloin nais-
ten ikaryhman ollessa suurempi, oli sepelvaltimotautia miehilla ja naisilla on yhta
paljon. Vahemman koulutusta saanut vaesto on FINRISKI-laskurin mukaan mer-
kittavasti suuremmassa riskissa sairastua sydaninfarktiin, sepelvaltimotautiin tai
aivohalvaukseen kuin korkeammin koulutetut. (Vartiainen, Jula, Laatikainen &
Niiranen 2018, 62—64.) Kuolleisuus sydan- ja verisuonitauteihin on pienentynyt
kymmenessa vuodessa 41 prosentista 34 prosenttiin. Sepelvaltimotauti oli
vuonna 2019 edelleen merkittava kuolinsyy, aiheuttaen miehilla 1ahes joka vii-
dennen ja naisilla Iahes joka seitsemannen kuoleman. Vuonna 2019 sepelvalti-
motautiin kuolleita oli yhteensa 8600 henkea. (Findikaattori 2020.)

FinTerveys 2017-tutkimuksen mukaan joka neljas suomalainen on riskissa sai-
rastua tyypin 2 diabetekseen 10 vuoden sisalla. Talla hetkella Suomessa arvioi-
daan olevan 429 000 diabetesta tietaen tai tietamattaan sairastavaa henkil6a.
Naista noin nelja viidesta tapauksesta on tyypin 2 diabetesta. (Lindstrom ym.
2018, 66, 70) Diabetekseen tiedetaan liittyvan suurentunut sydan- ja verisuoni-
tautikuolleisuus, myds syopataudit, maksa- ja munuaisperaiset sairaudet, infek-
tiotaudit, muistisairaudet ja ulkoiset syyt lisaavat diabetesta sairastavien kuollei-
suutta. Diabetesta sairastavan vaeston ja ei-sairastavan vaeston kuolleisuuden
valilla ollut aukko nayttaa kaventuneen merkittavasti aikavalilla 1997-2017.
Syyna tahan on paaasiassa sepelvaltimotauti-kuolleisuuden pienentyminen.
(Niskanen, Partonen, Auvinen & Haukka 2021.)
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5 KIRJALLISUUSKATSAUS

Kirjallisuuskatsaus tehtiin integratiivisesti, jotta paastaan tutustumaan laajasti tut-
kimuksen aihepiiriin. Integratiivinen kirjallisuuskatsaus on laajempi muoto syste-
maattisesta kirjallisuuskatsauksesta. Laajat tutkimuskysymykset ja tutkittavan il-
midn monipuolinen kuvaaminen ovat tyypillisia integroidulle kirjallisuuskatsauk-
selle. Tiedon tuottamiseen kaytetyt menetelmat voivat olla vaihtelevammat kuin
systemaattisessa katsauksessa. Katsausta ohjaa tutkimustehtava. Talla kirjalli-
suuskatsauksella etsittiin tietoa PRS:n kaytosta lahivuosina toteutetussa tervey-
den edistamisessa sekad PRS-tiedon vaikutuksen mekanismeista yksilon terveys-
kayttaytymiseen. Jos katsaus onnistutaan toteuttamaan ideaalilla tavalla, on kay-
tannossa kaikki saatavilla oleva relevantti tieto mukana katsauksessa, mutta ta-
han lopputulokseen ei aina paasta. Keskeista on kaikkien vaiheiden huolellinen
raportointi ja keratyn aineiston laadun arviointi. (Sulosaari & Kajander-Unkuri
2016.)

Katsaus tehtiin kayttden seuraavia kansainvalisia: Cinahl ja Medline seka kansal-
lista terveystieteiden tietokantaa: Medic. Hakusanat valittiin seuraavien kasittei-
den ymparilta: terveyden edistaminen, terveyskayttaytyminen, PRS ja genomi-
tieto seka monitekijaiset sairaudet (sepelvaltimotauti, tyypin 2 diabetes ja laski-
moveritulppa). Kasitteita laajennettiin kayttden apuna MeSH- ja FinMeSH -termi-

tietokantoja seka Cinahl-tietokannan Subject headings -termipankkia.

Aineistojen sisaanottokriteereiksi valittiin Cinahliin, Medlineen ja Mediciin: aika-
rajaus seka englannin tai ruotsin kieli. Medic-haussa otettiin mukaan seuraavat
julkaisutyypit: vaitoskirjat, gradut ja lehtiartikkelit. Cinahl ja Medline -haussa si-
saanottokriteerina oli lisaksi aineiston vertaisarviointi. Medic-haussa |0ytyneet
artikkelien julkaisulehtien luotettavuus tarkistettiin. Loytyneitéd aineistoja (yh-
teensa 59 aineistoa) tarkasteltiin ensin otsikon ja abstraktin perusteella. Mukaan
otettiin aineistot, jotka sisalsivat tietoa monitekijasairauksien sepelvaltimotauti ja
diabetes ennaltaehkaisysta genomitiedon avulla. Hakusanoissa oli alun perin
mukana laskimoveritulppa, johon liittyva aineisto jatettiin kirjallisuuskatsauksesta
pois, koska asiantuntijajarjestot muuttuivat opinnaytetyon prosessin aikana.
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Lisdksi mukaan otettiin aineistot, joissa tarkasteltin genomitiedon (erityisesti
PRS-tiedon) vaikutusta yksildn terveyskayttaytymiseen. Kirjallisuuskatsauksen
prosessin hakusanat ja sisaanottokriteerit ovat kuvattuina liitteissa (liite 1). Kirjal-
lisuuskatsaukseen valikoitui mukaan yhteensa 16 aineistoa (kuvio 6.). Valitut tut-

kimukset ja aineisto on kuvattu taulukkoon (liite 2).

CINAHL & MEDLINE + MEDIC
= Hakutulos 92 - Hakutulos 113

Yhteensd 205

Otsikon ja abstraktin perusteella tarkempaan
tarkasteluun valitut aineistot

- CINAHL & MEDLINE 37 + MEDIC 22
Yhteensid 59

Koko tekstin perusteella valitut aineistot:
= CINAHL & MEDLINE 10

- MEDIC 6

Yhteensd 16

KUVIO 6. Kirjallisuuskatsaukseen valittujen aineistojen maarat

5.1 Polygeeninen riskisumma terveyden edistamisessa

PRS-arvojen arvellaan auttavan kohdistamaan preventiivisia toimenpiteita ja seu-
lontatutkimuksia tavallista suuremmassa riskissa oleviin yksildihin. PRS-arvo
saataisi tulevaisuudessa tulla kayttodn samaan tapaan kuin esimerkiksi veren-
painearvo. Kaariaisen ja Aittomaen mukaan ei ole tarkeaa selittaa yksilolle gee-
nivariantin tutkimusmenetelmia vaan tarkeda on PRS-arvojen selittaminen. PRS-
arvoja olisi luonteva kuulla terveydenhuollon asiointipaikoissa, joissa on aiemmin
kasitelty esimerkiksi verenpainearvoja. Jotta tama voidaan saavuttaa, tulee ke-
hittaa valineita paatoksenteon tueksi seka ohjelmistojen kehittamista. Kaariainen
ja Aittomaki viittaavat tulevaisuuden "Geenitaloon”, johon olisi koottuna tietoa tie-
donjanoisille ja nostavat esiin kolmannen sektorin sivustojen hyvat tietovarannot

sairauksista ja niiden periytyvyydesta. (Kaaridinen & Aittomaki 2020.)

P5.fi FinTerveys -tutkimukseen (2018) osallistui noin 3400 henkilda, jotka olivat
osallistuneet aiemmin FinTerveys 2017 -tutkimukseen ja allekirjoittaneet
biopankkisuostumuksen. P5.fi FinTerveys -tutkimukseen osallistuneet saavat ko-

konaisriskiarvion sairastumisestaan sepelvaltimotautiin, tyypin 2 diabetekseen
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seka laskimoveritulppaan. Nama sairaudet valikoituivat P5.fi FinTerveys -tutki-
mukseen, koska tutkijaryhmalla on aiempaa kokemusta tautien genetiikasta seka
kyseisista taudeista on julkaistu runsaasti tietoa kansainvalisen tutkimusyhteison
taholta. Valintaa perustellaan myos yksilon vaikuttamismahdollisuuksilla, muun
muassa elintavoillaan, kyseisten sairauksien etenemiseen. Terveydenhuollossa
on jo ennalta kaytdssa preventiivisia toimenpiteita seka sairauksille on Kaypa
hoito -suositukset. Kaypa hoito -suosituksissa otetaan huomioon myos geneetti-
sen alttiuden ohjeistus. (Perola ym 2019.) P5-tutkimushanke on osa suomalaista
FinnGenn tutkimushanketta, jossa hyddynnetaan 500000 suomalaisen
genomitietoja ja terveysrekistereihin kertynytta sairaustietoa hakemalla geeniva-

rianttien ja sairauksien valisia assosiaatioita (Palotie ym. 2019).

Suomalaisessa vaestossa nahtiin PRS:n ja Kliinisten riskitekijoiden yhdessa en-
nustavan sairastumista (mm. sepelvaltimotautiin ja tyypin 2 diabetekseen) pa-
remmin kuin pelkkien kliinisten riskitekijoiden. PRS-arvon avulla I0ydettiin sairas-
tumisriskeja aiemmin seka moni korkean riskin yksilo olisi jaanyt tunnistamatta
nykyisilla kliinisilla arviointityokaluilla. Tutkimuksessa nousi esiin, etta alttius-
geeneja voidaan mitata missa tahansa elamanvaiheessa ja perima mahdollistaa
tulevaisuudessa entista paremmin sairauksien riskinarvion ja seulonnan seka en-
naltaehkaisevat keinot kuten elamantapaneuvonnan ja mahdollisen ladkehoidon.
(Ripatti 2020.)

Suuressa UK-biopankin vaestootoksessa geneettinen taipumus ja terveyskayt-
taytyminen nakyivat tilastollisena lisdantymisena riskissa sairastua kardiovasku-
laarisen sairauteen ja diabetekseen. Elintapojen muutosta kattavin monitekijaisin
lahestymistavoin, voidaan suositella kaikille vaeston ryhmille geneettisesta ris-
kista riippumatta. Korkean riskin omaavia yksiloita voidaan kuitenkin valita ge-
neettisen riskin perusteella. (Said, Verweij & Van der Harst 2018.)

5.2 Polygeeninen riskisummatieto ja yksilon terveyskayttaytyminen

Geneettisen riskin vaikutuksia terveyskayttaytymiseen on tutkittu 2010-luvulla

kansainvalisesti sekd suomalaisessa vaestossa. Ihmiset ovat harvinaisten sai-
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rauksien periytyvyyden lisaksi kiinnostuneita monitekijaisten sairauksien riskinar-
vioista (Haukkala ym. 2018). Suomalaiseen KardioKompassi-hankkeeseen osal-
listuneista (N 176) 65 % koki perinndllisen riskitiedon innostavan huolehtimaan
omasta terveydesta paremmin (Ripatti & Widén 2016).

Hollandsin ym. (2016) meta-analyysin mukaan geneettinen riski ei vaikuta ter-
veyskayttaytymiseen. Meta-analyysi sisalsi 18 tutkimusta, joista kahdessa havait-
tiin, etta raataloity terapia, palautteen anto ja sosiaalinen tuki paransivat osallis-
tujien terveytta. (Hollands ym. 2016.) Hollandsin ym. (2016) meta-analyysia vah-
vistaa tuore suomalainen GeneRISK-tutkimushankkeen aineisto, josta kavi ilmi,
etta geneettinen riski muodostui sairauden selitykseksi sen sijaan, etta geneetti-
nen riski olisi ohjannut ihmisten elamaa ja terveellisia valintoja. Riski-informaatio
ei johtanut elamantavan muutoksiin, sen sijaan riski-informaation koettiin vahvis-
tavan jo olemassa olevaa kasitysta terveydesta ja sairaudesta henkilokohtai-

sessa tarinassa. (Snell & Helén 2019.)

Laajempaa nakokulmaa yksilonterveyskayttaytymiseen saatiin fenomenografi-
sessa tutkimuksessa, jossa geeniriskitiedon saaneista tunnistettiin nelja eri tapaa
ymmartaa geneettinen riski: kaksiosaisena kasitteena tarkoittaen riski on tai riskia
ei ole, selityksena, itsensa tiedostamisen lisaantymisena seka tulevaan elamaan
vaikuttavana. Tutkimuksessa paateltiin, etta binaarinen ajattelu riskista ei valtta-
matta johda vaarinymmarrykseen tai irrationaaliseen lahestymiseen, vaan saat-

taa johtaa oivallukseen paatdksenteossa. (Viberg Johansson ym. 2018.)

Elamanmuutokset herattavat inmisia pohtimaan sairastumisriskiaan tyypin 2 dia-
betekseen. Useammat aliarvioivat sairastumisriskidan verrattuna kliiniseen ris-
kiarvioon. Ajateltiin, etta riskitekijoihin ei voi kuitenkaan itse vaikuttaa. Familiaali-
sen riskiarvion johdonmukainen kaytto saattaisi johtaa tyypin 2 diabeteksen riskin
tunnistamiseen, mika mahdollistaisi raataloityen interventio-tapojen kohdistami-
sen diabetesriskissa oleville henkil6ille aikaisemmin. (Daack-Hirsch ym. 2020.)
Tyypin 2 diabeteksen esiintyminen yksilon perheessa nayttaa vaikuttavan yksilon
kasitykseen omasta riskistdan. Mahdollinen tyypin 2 diabeteksen sukutausta
saattaisi olla indikaattori yksilon riskiohjauksen lisaamiseen tapauksissa, joissa
yksild hyotyisi elamantapamuutoksista. Geneettinen riskialttius muutti kasityksia
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tyypin 2 diabetesriskin vakavuudesta, henkildilla, joilla oli keskinkertainen suku-
taustan aiheuttama riski. Tasta voidaan paatell3, etta sukutaustariskin avulla pys-
tyttaisiin identifioimaan henkil6ita, jotka hyotyisivat geeniriskitestistd. (Wu ym.
2017.)

Voils ym. (2015) tutkivat tyypin 2 diabeteksen geeniriskitiedon ja perinteisen tyy-
pin 2 diabeteksen riskitiedon antamisen vaikutusta yksildiden painoon, fyysiseen
aktiivisuuteen, insuliiniresistenssiin seka ymmarrettyyn riskiin kolmen ja kuuden
kuukauden valein. Kalorien ja rasvan kaytto oli vahentynyt kolmen kuukauden
kontrollissa, mutta tata ei ollut enaa havaittavissa kuuden kuukauden kohdalla.
Geeniriskitiedon antaminen ei johtanut pysyviin muutoksiin, vaikka intervention
toteuttaja oli ammattilainen, jolla oli koulutus geneettisen riskitiedon antamiseen,
riskeja vahentavan kayttaytymisen vaikuttamiseen seka tarjolla lyhyt tavoitteen-
asettelu mahdollisuus. (Voils ym. 2015.)

Geneettisen sepelvaltimoriskitaudin testituloksen tulkitseminen oli epaselvaa, jo-
ten terveydenhuollon henkiloston tulisi selvittaa, miten yksilo on ymmartanyt ris-
kin verrattuna perinteisiin riskitekijoihin ja perinndllisyyteen. Toisilla geenitesti
vahvisti terveyskayttaytymista ja toiset tulivat valheellisesti vakuuttuneiksi, ettei
elamantapamuutoksille ollut tarvetta. (Middlemass, Yazdani, Standen & Qureshi.
2014.) Geeniriskitiedon saaneet yksil6t olivat halukkaampia I6ytamaan tapoja pa-
rantamaan omia elintapojaan sekd oma geeniriskitieto lisasi myds motivaatiota
suositella geenitestia sukulaisille ja ystaville. MI-GENES-tutkimuksessa tutkittiin
sepelvaltimotaudin tavallisen riskitiedon ja geeniriskitiedon saaneiden yksildiden
nakemyksia, kokemuksia ja uskomuksia. (Kattel ym. 2017.)

Terveydenlukutaidon (health literacy; health numeracy) ja genomilukutaidon (ge-
netic literacy) taso vaikuttaa yksilon toimintaan terveellisten elamantapojen
omaksumisessa, yksilon saadessa sairastumisesta tyypin 2 diabetekseen ge-
neettista riskitietoa. Tutkimuksessa osoitettiin, etta matalan geneettisen riskiar-
vion saaneilla potilailla, joilla on matala terveyden lukutaito, numeerinen tervey-
denlukutaito ja geneettinen lukutaito, on korkeampi motivaatio muuttaa elamata-
pojaan ja aloittaa laakitys. Potilaat, joilla on korkea terveydenlukutaito ja matala
geneettinen riski, saattavat tarvita korostusta riskin fenotyypista, jotta tieto moti-

voi kdytdksen muutokseen. (Vassy ym. 2012.)
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6 TAVOITTEET, TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetyon tavoitteena on vahvistaa jarjestdjen valmiuksia genomitiedon

kayttoonotossa tulevaisuuden terveyden edistamistyossa.

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittda Sydanliiton ja Diabetesliiton tulevaisuu-
den keinot vaeston monitekijasairauksien ennaltaehkaisemiseksi.

Tutkimuskysymykset:
- Minkalaista on jarjestojen toteuttama terveyden edistamistyd nyt ja tule-
vaisuudessa?
- Mika on jarjestojen valmius tulevaisuudessa toimia polygeenisen riskisum-
man osoittamien monitekijasairauksien ennaltaehkaisyssa?
- Mita ovat tulevaisuudessa jarjestojen eri keinot polygeenisen riskisumman

osoittamien monitekijasairauksien ennaltaehkaisyssa?



7 TUTKIMUSASETELMA

Opinnaytetyon tutkimusmenetelmaksi valittiin tutkimusmenetelma, jossa yhdistyy
laadullinen ja maarallinen menetelma. Selvitettavaa aihetta ei olla viela tutkittu ja
laadullisen menetelman avulla paastaan vastaamaan tutkimuskysymyksiin. Laa-

dullisella menetelmalla kuvataan ilmidita, joita ei vielda aiemmin ole kuvattu (Kylma

& Juvakka 2007, 30.)

Tutkimus toteutettiin kayttaen Delfoi-menetelmaa, joka koostui tassa opinnayte-
tydssa kolmesta kierroksesta (kuvio 7). Ensimmainen kierros toteutettiin teema-
haastattelu-menetelmalld, joka mahdollisti aiheen tarkastelun fenomenografisella
tutkimusotteella, jotta saatiin esiin haastateltavien kasitysten kontekstit (Rissanen
2006.) Delfoi-tutkimuksen lahtdkohtana on |6ytdad mahdollisimman hyva ja edus-
tava asiantuntijaraati tutkimusaiheen arvioimiseksi (Talvela & Stenman 2012,
42). Taman opinnaytetyd lahtdkohtana oli pyytda Sydanliitosta ja Diabetesliitosta

asiantuntijoita arvioimaan genomitietoa tulevaisuuden terveydenedistamis-

tyossa.
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7.1 Delfoi-tutkimusmenetelma

Delfoi-tutkimusmenetelma, josta kaytetaan myos nimityksia Delphi tai Delfi juon-
taa juurensa 1950-luvulle, jolloin Norman Dalkey ja Olaf Helmer kehittivat Delfoi-
tekniikan Rand-yhtiolle, pyrkimyksena oli ennustaa teknologisia trendeja. Tek-
niikka on nimetty muinaisen ennustamisen oraakkelin Delfoin mukaan. Delfoi-
menetelma voi sisaltaa kvalitatiivisia ja kvantitatiivisia komponentteja. Menetel-
man avulla luodaan mahdollisimman luotettava mielipiteiden konsensus asian-
tuntijaryhnman keskuudessa jarjestamalla perakkaisia kyselyitéd ja palautteita.
(Talvela & Stenman 2012, 40—41; Puig & Adams 2018, 2)

Aineistonkeruuprosessi koostuu kolmesta tai neljasta kierroksesta, tassa opin-
naytetyossa koostui kolmesta kierroksesta. Ensimmaisella kierroksella kysymyk-
set esitetaan asiantuntijoille anonyymisti haastattelulla. Vastaukset kootaan ja
muodostetaan yhteenveto, kooten paateemoja tutkittavalle aiheelle. Toisella kier-
roksella yhteenveto viedaan saman asiantuntijaryhman arvioitavaksi. Asiantunti-
jat nakevat toisten asiantuntijoiden argumentit ja voivat perustellusti argumen-
toida nakemystaan muuttamalla tai pitamalla kiinni aiemmasta nakemyksestaan.
Kolmannella kierroksella nakemykset tuodaan yhteen, 16ytamalla konsensus tai
nakemyserot tuodaan nakyviksi identifioimalla poikkeavat nakemykset. Kyselyt
voidaan jarjestaa aikavalillda kahdesta viikosta yhteen kuukauteen. (Talvela &
Stenman 2012, 40-42; Puig & Adams 2018, 2.)

7.2 Aineiston hankinta ja analyysi

Delfoi-tutkimusmenetelma koostuu useasta vaiheesta. Tassa tutkimuksessa ai-
neistonhankinta aloitettiin teemahaastattelulla (Talvela & Stenman 2012, 40.) En-
nen teemahaastattelua tutkittavalle lahettiin tiedote (liite 3.) Haastattelut toteutet-
tiin teemahaastattelurungon (liite 4) mukaisesti joko verkkosovelluksen (Microsoft
Teams) avulla tai lasndolohaastatteluna, molemmat haastattelut tallennettiin
aani- tai videotiedostoiksi.
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Teemahaastattelu on puolistrukturoitu haastattelumenetelma, jossa tutkittaville
esitetadn kysymyksia ennalta maaritetyista aihepiireista. Haastattelun merkityk-
set syntyvat vuorovaikutuksessa tutkijan ja tutkittavan valilla, joten kielen kaytto
ja sanaton viestintéd on keskeista. (Hirsjarvi & Hurme 2015, 48, 49-50.) Kaksi
haastatteluista toteutettiin fyysisesti samassa tilassa ja nelja haastattelua toteu-
tettiin verkkovalitteisesti. Verkkovalitteisessa haastattelutilanteessa pidettiin auki

kamerayhteytta, jotta myos sanaton viestinta valittyisi haastattelussa.

Keratty aineisto analysoitiin tassa opinnaytetydssa aineistolahtoisesti eli induktii-
visesti ryhmittelemalla aineisto luokiksi. Ryhmittelyn jalkeen luokiteltua aineistoa
kasiteltiin deduktiivisesti tarkastellen tutkijan omasta ajatusmaailmasta kasin.
Talloin pyritaan ilmidon monipuoliseen ymmartamiseen seka kehittdmaan teoreet-
tinen nakoékulma tai malli, johon luokiteltu aineisto sopii. (Hirsjarvi & Hurme 2015,
136, 150.)

Koostetuista teemoista tehtiin asiantuntijoille jatkokysely kayttaen dDelphi-verk-
kosovellusta. Tutkittaville lahettetiin edeltavasti ohje eDelphi-verkkosovellukseen
vastaamisesta. eDelphi on Metodix Oy:n suunnittelema ja Metatavu Oy:n koo-
daama Delfoi-asiantuntijamenetelman kayttoon suunniteltu verkko-ohjelmisto
(eDelphi.org n.d.). Opinnaytety0sta tehtiin aineistonhallintasuunnitelma, jossa

kuvattiin aineiston asian mukaista kasittelya.
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8 TOTEUTUS

Delfoi-tutkimusmenetelmassa asiantuntijaraadin jasenet eli panelistit ovat ano-
nyymeja ja kommentoivat toistensa argumentteja ottamatta kantaa argumentin
esittdjan persoonaan tai asiantuntemukseen. Ei ole tarkoitus tutkia asiantunti-
juutta, vaan tavallaan joukkoistamisen avulla ilmién piiriteité. (Alastalo, Akerman
& Vaittinen 2017, 338.)

8.1 Asiantuntijaraadin valinta

Asiantuntijoiksi pyydettiin Sydanliitosta ja Diabetesliitosta asiantuntijoita, joiden
tyonkuvaan kuuluu terveyden edistamisen osa-alue. Delfoi-tutkimusmenetel-
massa on tavoitteena tunnistaa asiantuntijoiden avulla vaihtoehtoisia tulevaisuu-
den kehityksen suuntia (Alastalo, Akerman & Vaittinen, 2017, 337.)

Tahan opinnaytetyohon haluttiin tietoa jarjestojen terveyden edistamistyosta, jo-
ten asiantuntijaraadin jaseniksi pyydettiin henkiloita, joilla on kokemusta jarjes-
tossa toteutetusta terveyden edistamistyosta. Asiantuntijoiden taustatiedot ano-
nymisoitiin, jattaen vain tyokokemusvuodet jarjestossa esitettaviksi. Asiantunti-
joista muodostettiin kuuden hengen asiantuntijapaneeli. Paneelin jasenilla oli
keskimaarin 15 vuoden tyokokemus omassa jarjestossaan. Asiantuntijat eivat ole
ihmisina tutkimuskohteena, vaan tutkimuskohteena on asiantuntijan tiedot ja tul-
kinnat tutkittavasta aiheesta (Alastalo, Akerman & Vaittinen, 2017, 337.)

8.2 Ensimmainen kierros ja aineiston analyysi

Ensimmaisen kierroksen tarkoituksena oli kerata aineistoa seuraavalle kierrok-
selle iteroitavaksi. Kaikkia asiantuntijapaneelin jasenia haastateltiin opinnayte-
tydn ensimmaisessa vaiheessa teemahaastattelu -menetelmalla. Opinnaytetydn
keskeisista kasitteista: jarjestot ja kolmas sektori terveyden edistajina, yksildllinen
terveyden edistaminen seka PRS terveyden edistamisessa, koostettiin teoriatie-
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toa kirjallisuuskatsauksella seka kasihaulla, joiden perusteella muodostettiin tee-
mahaastattelurunko. Osa haastatteluista toteutui paikan paalla haastattelen ja

osa verkkovalitteisesti.

Haastattelut tallennettiin aani- tai videotiedostoiksi, jonka jalkeen aineistot litteroi-
tiin, anonymisoitiin ja tallenteet havitettiin asianmukaisesti. Litteroituna aineistoa
kertyi 50 sivua. Aineisto jasenneltiin teemahaastattelurungon kasitteiden mukai-
siin kokonaisuuksiin sekd muodostettiin haastatteluista nousseista ajatuksia uu-
sia kokonaisuuksia sisalldnanalyysi -menetelmalla. Taulukossa yksi on kuvattu

esimerkki sisallonanalyysista.

ALKUPERAINEN PELKISTETTY ALAKATEGORIA YLAKATEGORIA
ILMAISU ILMAISU
“Nyth&n on hyvin Nyt on hyvin Rahoitusjarjestelman muutok-
ajankohtanen, akuutti | ajankohtaista ja akuuttia set.
asia tdmé veikkauk- Veikkauksen tuottojen
sen tuottojen véhen- vahentyminen.
tyminen... mika se ra-
hotusjérjestelmé sit Uuden rahoitusjarjestel-
ylipéétaén olis...” man pohtiminen.
“Jérjestét on tietysti Jarjestot ovat nyt Rahoitusjarjestelman muutok- | Rahoituksen
haasteissa rahotuk- haasteessa rahoituksen. | set. epdselvyyden
sen ja sen turvaami- aiheuttama
sen kanssa, sano- Jarjestot ovat nyt tulevaisuuden
taako niinku ett§ ihan | haasteessa rahoituksen uhka.
selkeéltd kuva ei turvaamisen kanssa.
néyta.”
Rahoituksen tulevaisuus | Tulevaisuus on epavarma ta-
on epaselvaa. loudellisen tilanteen takia.
"Valitettavasti, eihdn Tulevaisuus ei ole Tulevaisuus on epavarma ta-
se kauhean valoisa valoisa taloudellisen loudellisen tilanteen takia.
00. jokainen tietaéd, tilanteen takia.
mistéa jérjestot
yleensé saa ra- Jarjestdjen rahoituska-
hansa.” nava on ollut yleisessa
tiedossa.

Taulukko 1. Esimerkki sisallonanalyysista

8.3 Kyselyn toinen kierros ja aineiston analyysi

Teemahaastattelussa muodostuneista kokonaisuuksista luotiin kysymykset toi-
selle kierrokselle. Perusteena, miksi teemahaastattelusta nostettiin tietyt aiheet
uudelleen kasittelyyn toiselle kierrokselle, on delfoi-menetelmalle ominainen ite-
raatio (Linturi 2020). Lisaksi nostettiin aiheita, jotka herattivat tutkittavissa paljon
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pohdintaa. Jos aihe oli kuitenkin jo aineiston sisallonanalyysin jalkeen selkeasti
kategorisoitavissa, aihetta ei enda nostettu uudelleen toiselle kierrokselle.

Toisella kyselykierroksella panelistit kutsuttiin eDelphi-verkkosovellukseen vas-
taamaan puolistrukturoituun kyselylomakkeeseen (lite 5.) Kyselyyn vastaami-
selle annettiin aikaa yksi viikko. Kyselylomake muodostettiin kayttamalla eDelphi-
verkkosovelluksen kysymystyyppeja. Kysymystyypeiksi valittiin: 1d-skaala, jonka
avulla selvitettiin, onko panelisti samaa vai eri mielta esitetyn vaitteen kanssa;
2d-skaala, jonka avulla voitiin pyytaa panelisteja arvioimaan esitetyn vaitteen to-
dennakaisyys ja toivottavuus; ryhmittely, jossa panelistit pystyivat raahaamaan
valintojaan erilaisiin ryhmiin seka tekstisivua, jolle luotua kysymysta panelisteja
pyydettiin kommentoimaan. Kysymyksia oli yhteensa kahdeksan.

Verkkosovellukseen luotiin kyselyyn vastaamisohjeet. Lisaksi verkkosovelluk-
seen koostettiin materiaaleja, joihin panelisti pystyi halutessaan tutustumaan.
Materiaaliksi valittiin tutkimukseen liittyvia hyodyllisia verkkosivustoja Suomen ja
Euroopan Unionin tilanteesta genomitiedon kayttdonotossa seka artikkeleita
genomitiedon eettisestd nakokulmasta seka PRS:sta. Materiaaliksi koostettiin
my0s lyhyt video, johon koostettiin paakohdat Genomilakiluonnoksesta jarjesto-

jen nakokulmasta.

Panelistit vastasivat ensin kaikkiin kysymyksiin nakematta toistensa vastauksia,
jotta toisen panelistin vastaus ei johdattelisi panelistin omaa vastausta. Kysymys-
ten kommentointi oli koko kyselyn ajan mahdollista. Kun kaikki olivat vastanneet
kysymyksiin, panelisteille tiedotettiin, ettéd paneelin vastaukset ovat nyt nahtavilla
ja panelisteille annettiin mahdollisuus muuttaa vastaustaan tai kommentoida li-

saa.

eDelphi-verkkosovelluksesta tilattiin kyselysta sahkoinen raportti, jossa: 1d-skaa-
lasta kertynyt data naytettiin pylvaskaaviona; 2d-skaalasta kertynyt data naytet-
tiin kuplakaavioina; ryhmittelysta kertynyt data naytettiin ympyrakaavioina (kuvio
8). Lisaksi raportissa nakyivat panelistien kommentit.
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Riskitiedon vastaanottajalle tarjolla jarjestén palveluja?

ler I
O | Iy

|

|

TONOTTAVAR

El TONOTTAVAL

EPATODENMAKOISTA - - - - - TODENNAKOISTA

KUVIO 8. Toisen kierroksen vastauksia ympyrakaaviossa, kuva eDelphi-sovel-
luksen raportista

8.4 Kyselyn kolmas kierros ja aineiston analyysi

Kolmannelle kierrokselle nostettiin kysymykset, jotka vastasivat opinnaytetyon
tutkimuskysymyksiin. Kolmannen kierroksen tavoitteena oli paasta Delfoi-tutki-
musmenetelman lopulliseen vaiheeseen, jossa asiantuntijat 16ytavat mahdolli-

sesti yhteisen konsensuksen ja eriavat mielipiteet tuodaan esiin.

Kolmas ja viimeinen kyselykierros toteutettiin eDelphi-verkkosovelluksessa. Ky-
selyyn vastaamiselle annettiin vastausaikaa yksi viikko. Vastausaikaa pidennet-
tiin toisella viikolla, koska kaikki panelistit eivat pystyneet vastaamaan ensimmai-
sen viikon aikana. Kyselylomake koostui kymmenesta vaittamasta. Panelistien
tuli vastata 1d-skaala-kysymystyyppiin: olen samaa mielta tai olen eri mielta, eh-
dotan seuraavaa. Jos kysymykseeni vastasi eri mielta, ohjattiin panelisteja kirjoit-
tamaan avoimena vastauksena eriava mielipiteensa. Jos enemmisto vastasi vait-
teeseen samaa mielta, muodostui kustakin vaitteesta yksi tutkimuksen yhteinen

nakemys. Kommentit nostettiin esiin eriavina tai taydentavina nakemyksina.

eDelphi-verkkosovelluksesta tilattiin kolmannen kierroksen kyselysta sahkoinen
raportti, jossa: 1d-skaalasta kertynyt data naytettiin pylvédskaaviona (kuvio 9). Li-

saksi raportissa nakyivat kommenttikentissa panelistien avoimet vastaukset.
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Jarjestojen valmiudet

VAITTAMA B: Jarjestdissa on havaittavissa terveyden edistamisen kulttuurin® muutosta,
tassa tarkoittaen siirtymista terveyskeskeisempaén terveyden edistamisen viitekehykseen.
*Perusteluna: Talld hetkelld jdrjestéjen ferveyden edistamistyd on noin puolen vastaajista
mukaan enemmén sairauskeskeistd ja neuvoja-antavaa, kun faas toisen puolen mielesta
terveyden edistamisfyd on terveyskeskeisempdd, yksilollista ja osallistavaa.

KUVIO 9. Kolmannen kierroksen vastauksia pylvaskaaviossa, kuva eDelphi-so-
velluksen raportista
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9 TULOKSET

Tutkittavina oli kuusi jarjestossa tyoskentelevaa terveyden edistamisen asiantun-
tijaa, jotka muodostivat asiantuntijapaneelin. Asiantuntijat kuvasivat, minkalaista
jarjestdjen toteuttama terveyden edistamistyo on talla hetkella ja miten panelistit
nakevat jarjestdjen aseman tulevaisuudessa terveyden edistamistyossa. Tulo-
kissa kuvataan lisaksi jarjestojen valmiutta ja keinoja toimia PRS:n osoittamien
monitekijasairauksien ennaltaehkaisyssa. Kuviossa 10 on esitettyna tutkimusky-
symykset.

Tutkimuskysymykset
O Minkalaista on jérjestdjen toteuttama terveyden edistamisty6?

QO Mika on jarjestojen valmius tulevaisuudessa toimia polygeenisen riskisumman

osoittamien monitekijasairauksien ennaltaehkaisyssa?

0O Mita ovat tulevaisuudessa jérjestdjen eri keinot polygeenisen riskisumman

osoittamien monitekijasairauksien ennaltaehkaisyssa?

KUVIO 10. Tutkimuskysymykset

9.1 Jarjestojen toteuttama terveyden edistamistyo

9.1.1 Ensimmaisen kierroksen vastaukset

Haastateltavat kuvasivat jarjestojen terveydenedistamistyon olevan materiaalien,
kuntoutus- ja kurssipalveluiden seka yhdistystoiminnan tuottamista ja tarjoamista
vaestolle seka yhteistyon tekemista eri sidosryhmien kanssa. Lisaksi kerrottiin,
etta jarjestot tuottavat ja tarjoavat materiaalia ja koulutusta terveydenhuollon am-
mattilaisille. Yhdistystoiminta sisalsi esimerkiksi ryhmatoimintaa, vertaistuellista
toimintaa, terveysneuvontaa seka yksilollista kohtaamista. Yhteistyota tehtiin eri
sidosryhmien, kuten jarjestdjen, sairaanhoitopiirien, kuntien ja kaupunkien
kanssa.
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Jarjestot kokivat tiedon tarjoamisen verkossa merkittavammaksi keinoksi vaikut-
taa vaeston terveyden edistamiseen. Tuen tarjoaminen toiminnan yhteydessa,
vertaistukena seka hoidon ohjauksen yhteydessa nahtiin myds keskeisena to-
teuttamistapana. Matalan kynnyksen yksilOllisissa kohtaamisissa syntyvien kes-
kustelujen aiheina saattoivat olla esimerkiksi sairastuneen laheisen kanssa kes-
kustelu, perinndllisyydesta keskustelu tai omista riskitekijoista ja elintavoista kay-
tava keskustelu.

Jarjestdjen toteuttamaa terveydenedistamistyota kuvaa tyon vaikuttavuuden seu-
raaminen. Molemmat jarjestot mittaavat tai ovat mitanneet jonkin toiminnan vai-
kuttavuutta ulkopuolisen tutkimustahon kanssa. Jarjestot keraavat palautteita
ryhmistaan, verkkokursseistaan seka terveyden edistamisen kokeiluistaan ja
seuraavat verkkosivujen kavijamaaria. Jarjestot nostivat esiin vaikuttavuuden

mittaamisen haasteellisuuden seka vaikuttavuuden tutkimistyon tarkeyden.

Jarjestojen tulevaisuuden koettiin olevan sidonnainen koko jarjestokentan uhkiin
ja mahdollisuuksiin. Tutkittavat kokivat jasenmaarien pienentymisen seka jarjes-
tojen tulevaisuudessa saaman rahoituksen epaselvyyden uhkana jarjestojen ole-
massaololle. Rahoituksen arvioitiin jatkuvan, mutta rahoituskanava nahtiin epa-
selvana. Jasenmaaran vahentyminen nahtiin selkeasti uhkana. Lisaksi henkilo-
resurssien kaventuminen nahtiin uhkana. Nahtiin, etta digitaalisuus tarjoaa mah-
dollisuuksia ja digitalisuuteen tulee panostaa. Jarjestot luottavat tulevaisuuden ja

jarjestotyon jatkuvuuteen, vaikka tulevaisuus koetaan osittain epavarmaksi.

"Mutta tietysti suurin pelkoni on, ettd kuinka léhellé& me ollaan sita
ihmisté ja vdhén sen julkisen ja ihmisen siind kohtaamispisteesséa.
tosi pieneksi kun menee ne resurssit, niin valitettavasti se on se ih-
minen, joka kéarsii.”

Jarjestdjen toteuttamaa terveyden edistamistyota kuvaavat tutkittavien kokemat
jarjestdjen vahvuudet. Molemmissa jarjestoissa koettiin, etta jarjestot ovat kette-
rampia jarjestamaan ja toteuttamaan terveyden edistamisen kokeiluja verrattuna
terveydenhuoltoon, jonka resurssien ei aina koeta antavan myoden kokeiluille.
Koettiin, etta terveyden edistamisen palvelut pohjautuvat vaikuttavaan elintapa-
ohjaukseen — pystyvyyden vahvistaminen ja vahvuuslahtdinen ohjaus olivat yh-
den vastaajan mukaan nyt korostuneena. Toimintaa paivitetaan jatkuvasti tiedolla
elintapaohjauksen vaikuttavuudesta. Tavoitteena mainittiin, etta verkkopalvelu ei
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olisi vain tiedon jakamisen kanava. Jarjestoissa halutaan tehda ihmisen nakoista
materiaalia — olla ihmisen puolella. Oman arjen nakokulman nahdaan olevan vai-
kuttava tekija materiaalin tuotossa. Jarjestdissa on myds laskettu verkkokurssien
kustannusvaikuttavuutta ja todettu, ettd panostus ehkaisyyn tuottaa terveyshyo-
tyja. Verkkokurssien palaute on ollut rohkaisevaa: suurin osa kurssin osallistujista
tekee yhdesta kolmeen elamantapamuutosta kurssin aikana. On pystytty osoitta-
maan, etta elintapoihin on mahdollista tehda pysyvia muutoksia kolmen viikon
omatoimikurssilla. Verkossa saatavilla oleva tyypin 2 diabeteksen riskitesti on
tehty 1,5 miljoonaa kertaa.

Molemmat jarjestot kuvasivat terveyden edistamisen lahestymistavoikseen tai
menetelmikseen, vahvuuslahtdisyyden ja voimavarakeskeisyyden. Jarjestot toi-
mivat pyrkien ottamaan huomioon yksilon arjen lahtokohdat kaikessa terveyden
edistamisen tydssaan, niin ihmisten kohtaamisessa, terveyden edistamisen ma-
teriaaleissa kuin viestinnassakin. Myos verkkotoimintaa ja -viestintaa pyritaan to-

teuttaman samoilla menetelmilla.

Koettiin, etta jarjestojen taytyy kohdentaa toimintaansa tulevaisuudessa, jotta jar-
jestotyd on jatkossakin olemassa. Osa tutkittavista naki, etta jarjestdjen osuus
vaeston terveyden edistamistyossa koetaan yha tarkeammaksi tulevaisuudessa.
Haastateltavat nostivat esiin jarjestdjen mahdollisen sisaisen kulttuurin muutok-
sen, kuinka paljon panostetaan sairauksien ehkaisytyohon ja kuinka paljon sai-

rauden tukemiseen. Terveyden edistamisen painoarvosta oli puhuttu jarjestoissa.
"Me joudutaan néissé& nyKyisissé taloudellisissa raameissa mietti-
maéan, ettd mikéd on se meidan pelikentta.”

"Ollaanko me kansalaisjérjestd, potilasjéarjestd, kansanterveysjéar-
Jesto.”

"Toiset saattaa olla sitd mielta etté [jarjeston] pitds olla potilasjér-
Jesto.”
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9.1.2 Toisen kierroksen tulokset

Jarjestdjen tulevaisuuden nakemyksia selvitettiin kysymalla, minkalaiseksi jarjes-
tot kokevat asemansa tulevaisuuden terveydenedistamisty0ssa. Jarjestdjen ase-
man koettiin tulevaisuudessa olevan vahan korostunutta. Koettiin, etta kuntien ja
maakuntien terveydenedistamistyon lisaantyessa myds jarjestojen rooli saattaa
lisaantya. Koettiin, etta niin sanottu valistuksen aika olisi ohi ja etta jarjestailla on
hyva mahdollisuus vieda helposti ymmarrettavaa terveys- ja tutkimustietoa vaes-
tolle. Koettiin, etta jarjestoilla on markkinoinnin ja viestinnan keinot hyvin hal-
lussa. Tulevaisuutta horjuttavana koettiin rahoituksen saatavuuden epavarmuus.
Kyseenalaistettiin, onko potilasjarjestoissa tunnistettu ylipaataan terveyden edis-
taminen jarjestojen perustehtavaan kuuluvaksi vai onko tyo vahvasti sairausryh-

maan sidonnaista.

"Kuntien ja maakuntien terveyden edistémisen tybn lisGdéntyessé,
tédma tulee lisdédntyméaén myds jarjestéjen tybssé.”

"Taustalla vaikuttaa jarjestérahoituksen kehittyminen. Miké on rahoi-
tusinstrumentti tulevaisuudessa ja miten sitd ohjataan. Jos
jérjestojen terveyden edistadmistyd vahenisi, vaatisi se rutkasti liséé
resurssia terveydenhuoltoon.”

Ensimmaiselta kierrokselta nousi esiin jarjestotyon kulttuurin muutos. Jarjestoilta
kysyttiin toisella kierroksella, onko jarjestotyo tulevaisuudessa enemman sairaus-
keskeista ja neuvoja antavaa vai enemman terveyskeskeista, yksilollista ja osal-
listavaa. Puolet vastaajista ajattelivat jarjestotyon kulttuurin olevan enemman sai-
rauskeskeista ja puolet olevan enemman terveyskeskeista. Koettiin, etta tyossa
nakyvat vahvasti seka sairaus- etta terveyskeskeisyys. Kerrottiin, etta usein jar-

jestojen palvelujen luokse hakeutumisen syyna on yksilon oma sairastuminen.

"Yksilbllista ja osallistavaa. Sairauskeskeisyydestéd ei péaésté koko-
naan eroon, silléd asiakkaat hakutuvat palveluun tietyn diagnoosin
kautta.”
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9.1.3 Kolmannen kierroksen tulokset

Jarjestdjen aseman koko vaeston terveyden edistamistyon eri tasoilla, sairauk-
sien ennaltaehkaisysta sairastuneen terveyden edistamiseen, koettiin lisdanty-
van, jos jarjestotyon rahoitus pystytaan tulevaisuudessa turvaamaan. Taydenta-
vana nakemyksena esitettiin, etta jarjestojen rooli on ensisijaisesti oman kohde-
ryhman asioihin vaikuttaminen ja etta terveyden edistaminen ei nykytilanteessa
houkuttele ihmisia mukaan jarjestoihin.

*Jérjestbjen asema koko véestdn terveyden edistémistyén eri tasoilla
tulee lisdéntymé&éan, jos jérjestbjen resurssit saadaan turvattua.”

Jarjestot toimivat tulevaisuudessakin niin sanottuna linkkina terveydenhuollon ja
yksilon valilla selittden tietoa helpommin ymmarrettavaksi. Eridvana nakemyk-
sena esitettiin, etta jarjestot eivat toimi linkkina vaan toimivat palveluna tai palve-
luntuottajana asiakkaalle seka terveydenhuollolle. Toisena eriavana nakemyk-
sena esitettiin, etta valtaosa yksilOista saavutetaan terveydenhuollon toimesta ja
jarjestot voisivat toimia tukena ja linkkina henkilGille, joita terveydenhuolto ei on-

nistu tavoittamaan.

Enemmisto koki, etta jarjestoissa on havaittavissa terveyden edistamisen kulttuu-
rin muutosta terveyskeskeisempaan terveyden edistamisen viitekehykseen.
Eriavana nakemyksena esitettiin, ettei jarjestdjen terveyden edistaminen ole vain
terveyskeskeista, vaan sisaltaa muitakin osa-alueita. Toisessa eridvassa nake-
myksessa kyseenalaistettiin kahtiajaon selvapiirteisyytta ja koettiin, etta kysyntaa
on seka sairauskeskeiselle neuvonnalle etta yksilollisyytta korostavalle terveyden
edistamiselle.

“Terveyden edistdminen kaiken kaikkiaan on mennyt eteenpéin. Vai-
kuttavinta ei ole etsid korjattavia virheitd, vaan tukea ihmisen omia
vahvuuksia ja voimavaroja. Monella lailla jérjestot ovat olleet etulin-
jassa terveyden edistédmisen kulttuurin muuttamisessa.”

"Aiemmin jarjestét olivat vahvemmin sairauskeskeisia, mutta toimin-
nan suuntaaminen vahvemmin yhteistybhén muiden kanssa, kan-
nustaa I6ytéméén terveyden determinantteja yhteisen tekemisen
pohjaksi”
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"— — kysyntdé on seké sairauskeskeiselle neuvonnalle etté yksillli-
Syytté korostavalle terveyskulmalle.”

9.2 Jarjestojen tulevaisuuden valmiudet

9.2.1 Ensimmaisen kierroksen tulokset

Jarjestdjen valmiutta toimia PRS:n osoittamien monitekijaisten sairauksin ennal-
taehkaisyssa kartoitettiin kysymalla, oliko PRS-kasite entuudestaan tuttu seka
minkalaisia ajatuksia PRS-tyokalu herattaa tutkittavissa. PRS oli termina suurim-
malle osalle jonkin verran entuudestaan tuttu. Mahdollinen PRS -tyokalu nahtiin
positiivisena menetelmana, koska se tarjoaa mahdollisuuden kohdentaa keinoja
riskissa oleviin ihmisiin. PRS-tyOkalun vaarana koettiin mahdollisten terveysero-
jen lisaantyminen. Haastatteluaineistossa esitettiin kysymys, miten valttaa, ettei
terveys entisestaan eriarvoista vaestoa. Mainittiin myos toivottomuuden ilmapiirin
syntyminen. Tilanteessa, jossa korkean PRS:n I6ytyminen usealta ihmiselta vies-
tisi vaestolle, etta kukaan ei voi valttya riskilta. Lisaksi tietoon perustuvan suos-
tumuksen tarkeys genomitiedon kayttoonotossa tuli esiin keskeisena asiana.

"Valikoituuko siihen sitten se porukka, jotka on hyvin koulutettuja ja
joilla elintavat on keskimé&érésta paremmat, on ikuinen ongelma.”

"Vois aueta kaikenlaisia lieveilmibita, ois omiaan syventédméén tém-
mosté jakoa eliittiin ja kelvottomiin.”

"Musta on todella tiarkee, etta lahdetdan tunnistamaan, niitd henki-
16ité, ettd miké se tilanne on siella taustalla, ettd miké on se yhteis-
summa siitd periméstéa, elintavoista, niistd mahdollisuuksista va-
lita...”

Jarjestojen valmiuksia toimia PRS:n osoittamien monitekijasairauksien ennalta-
ehkaisyssa selvitettiin kysymalla, voidaanko sairauden riskitekija nahda terveytta
vahvistavana tekijana. Jarjestot kokivat, etta riskitekija terveytta vahvistavana te-
kijana ei ole yksiselitteinen. Koettiin, etta riskitiedon kasittelyssa on runsaasti yk-
silollisia eroja. Koettiin, etta riskitieto joko aiheuttaa tai ei aiheuta yksilon omaan
terveyteen vaikuttavaa toimintaa. Riskitieto saatetaan kieltaa, koska tieto: koe-
taan kuluttavana tai tieto lamaannuttaa, pelottaa, ahdistaa siind hetkessa ja/tai

tulevaisuutta ajatellen. Tieto saattaa herattaa syyllisyyden tunteen omista elaman
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valinnoista. Saatetaan ajatella, etta sairastuminen ei tapahdu tanaan. Koetaan
tyytyvaisyytta nykyisiin elamantapoihin tai yksilolla ei ole voimavaroja muuttaa
omia elamantapojaan. Tieto saattaa aiheuttaa toimintaa. Tieto saattaa herattaa
yksilon muuttamaan omia terveystottumuksiaan tai mahdollisesta sairastumi-

sesta heraava pelon tunne motivoi ja tieto herattaa toimimaan.

"Riskitieto téytys aina k&éarid sen ympérille, ettd ihmiselle jaa se
tunne, ettd hei mé selvién tésté ja méa pystyn tdhén ja sielléd on va-
loa tunnelin péédssa, mulla on paikkoja mistd méa saan apua.”

"Kylléh&n ihmiset nyt on tavattoman kiinnostuneita omasta ter-
veydestéén.”

"Usein ihmiset sanoo, ettd mulla on paljon suvussa tata ja ma tie-
déan, ettda mulla on korkea riski, varmaan osalla ihmisista toimii”

Jarjestot kokivat keskeiseksi, miten tieto sairauden riskista annetaan yksildlle.
Keskeista riskitietoa antaessa on tunnistaa yksilon valmiudet tiedon vastaanotta-
miselle. Aineistosta nousi esiin myos olettamus, etta terveydenhuollon ammatti-
laisen oma viitekehys, miten itse toimisin kuullessani sairastumisen riskista, saat-

taa vaikuttaa riskitiedon antamiseen.

“Tunnistetaan téé ihmisten erilaisuus ja yksiléllisyys, joka on tosi-
asiassa mahdollista kohdata vaan sielld terveydenhuollon ammatti-
laisen ja potilaan vélilla, mutta haetaan ratkasuja tdhankin.”

Valmiutta selvitettiin kysymalla, olivatko erilaiset geenitestit olleet puheenaiheena
jarjestdissa viime aikoina. Vastattiin, etta kyselyita kaupallisista geenitesteista oli
tullut muutamia vuosia sitten. Lisaksi eraan genomitutkimuksen tulokset ja tulos-
ten hyddynnettavyys olivat olleet puheenaiheina. Kysyttiin lisaksi, missa elaman-
vaiheessa yksilon nakokulmasta PRS-tieto olisi hyodyllinen. Tata kysyttiin koska
tutkittavilla on ollut runsaasti kohtaamisia monitekijaisia sairauksia sairastavien
ja heidan laheista kanssa. Vastauksista nousi esiin geenitestin ehdoton vapaa-

ehtoisuus ja geenitestin tekemisen sidonnaisuus tiettyihin elamantilanteisiin.

“tdssé mé nédén nyt yhden mahdollisuuden, jolla me voitas ehké jo
nuoremmat saada kiinnostumaan omasta [terveydestdéan].”

Lisaksi kysyttiin tulevaisuuden koulutustarpeista koskien PRS-tyokalua. Koulu-
tuksen tarve nahtiin selkeasti tarkeana molemmissa jarjestoissa. Osa tutkittavista
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korosti, etta itse genomitiedon ohjaukseen tarvitaan terveydenhuollon ammatti-

henkilon koulutus.

9.2.2 Toisen kierroksen tulokset

Jarjestot arvioivat, etta yli puolet jarjestdjen palveluista siirtyy tai on jo siirtynyt
digitaaliseen ymparistoon. Jarjestot arvioivat jarjestoyhteison digitaalista osaami-
sen hyvaksi, sisaltaen suurta vaihtelua yksiloittain. Kattojarjestojen, jarjestojen ja
yhdistysten tyontekijoiden seka vapaaehtoisten osaamista arvioitiin paaosin riit-
tavan hyvaksi. Jasenten, vapaaehtoistoimijoiden ja vertaistukihenkildiden osaa-

minen arvioitiin melko hyvaksi tai melko heikoksi.

"Jarjesttmme keskustoimiston terveyden edistédminen on jo koko-
naan digitaalista. Alueilla kasvokkain tapahtuvaa vielé jonkin verran,
muutos siellékin kohti digitaalisuutta.”

"Meillé on jo runsaasti verkkokursseja ja niissé osallistujia mutta pe-
rinteiset kurssit ovat edelleen suosittuja - pois lukien koronaviruksen
aiheuttama poikkeusaika.”

"Osaamisessa vapaaehtoisilla ja jasenilléd suuria eroja eikéd aina ole
ikdkysymys — erinomaiset taidot omaavista téysin digitaidottomiin.”

PRS tulevaisuuden keinona tavoittaa ihmisia, jotka eivat perinteisten riskitekijoi-
den nakokulmasta olisi riskissa sairastua, koettiin toivottavana ja todennakoisena

tulevaisuuden terveyden edistamisen keinona.

“Jatkossakin meilld on ihmisi&, joita kiinnostaa oman terveyden te-
kijat, ja niita, joita eivdt ne omassa eldmaéntilanteessaan kiinnosta.”

"Toivottavaa olisi, ettéd heidéat tavoitettaisiin. Jos he eivét ole perin-
teisten riskitekijéiden nékbkulmasta riskissé, he eivéat vélttdmaéattéa
tunnista tilannettaan.”

Tutkittavat arvioivat, etta olisi toivottavaa ja todennakdista, etta PRS otettaisiin
tulevaisuudessa kayttoon verenpaineen-, kolesterolin- ja vyotaron mittauksen rin-
nalle. Tydkalun kayttdonoton aikaperspektiivin toteutumista kymmenessa vuo-
dessa epailtiin. Kustannusvaikuttavuuden arviointi nahtiin edellytyksena tyokalun
kayttoonotolle. Lisaksi esitettiin tiedon mahdollinen stigmatisoiva ja medikalisoiva

vaikutus, geenitestin vapaaehtoisuus ja yksilon tietosuoja.
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"Tarkasti arvioitava asia, siitd ei saa muodostua stigmatisoivaa asiaa
kuten nykyisin esim. ylipaino. Myb6ské&én asiaa ei saa medikalisoida
Ja tehdéa ihmisestéa sairasta.”

Teemahaastatteluista nousi esiin yksilon mahdollisia kayttaytymismalleja riskitie-
toa vastaanottaessa (kuvio 11). Mallit vietiin kolmannelle kierrokselle tutkittavien
kommentoitaviksi. A-mallia pidettiin liian positiivisena seka arveltiin tavoitelta-
vaksi. B-mallin arvioitiin olevan yksiloa motivoiva. C- ja D-malleja ei kommentoitu.
E-, F, G- ja H-malleja pidettiin mahdollisina ja yksilon hyvinvointia vahentavina.
Kommenteissa arvioitiin, etta riskitiedon antajalla tulisi olla koulutusta, miten yk-
silolle annetaan riskitietoa. Yksilon elamantilanne tulisi huomioida riskitietoa an-
nettaessa. Yksiloa taytyisi tukea riskitiedon saatuaan. Arveltiin koko kayttaytymi-

sen kirjon tulevan esiin riskitietoa vastaanottaessa.

"Kéyttaytymisten koko Kirjo tulisi varmasti esille.”

”— — riskitietoa annettaessa ei ohjattavalle saa jadada tunne, etté hén
on yksin vastuussa asiasta. — —"

Riskitieto...

A aiheuttaa toimintaa yksilon oman terveyden hyviksi.

B kiinnostaa, koska riskitieto voi tarjota selityksen yksilon omalla pahoinvoinnille tai hyvinvoinnille
€ ei aiheuta mitdin, koska yksilolla on voimakas tarve siilyttdd nykyiset elintavat.

D ei aiheuta mitiin, koska yksilon sairastuminen ei tapahdu kuitenkaan lihiaikoina.

E kielletdin, koska yksilon elimiantilanne on kuormittunut.

G kielletdan, koska yksilon mahdollinen sairastuminen aiheuttaisi hipein tunnetta.

H kielletian, koska tietoa herittaisi yksilossa pelkoa ja ahdistusta tulevaisuudesta.

KUVIO 11. Teemahaastatteluista nousseet yksilon kayttaytymismallit riskitietoa
vastaanottaessa

9.2.3 Kolmannen kierroksen tulokset

Jarjestdjen valmiudesta kertoo jarjestdjen myonteinen suhtautuminen PRS-tyo-
kaluun. Enemmisto koki, ettd PRS nahdaan jarjestoissa potentiaalisena tulevai-
suuden tyodkaluna, jonka avulla on mahdollista tavoittaa sepelvaltimotaudin ja/tai
tyypin 2 diabeteksen sairastumisriskissa olevat henkilot. Nakemysta taydenta-

vana esitettiin tyokalun keskeneraisyys. Ensin tulisi selvittaa eettiset kysymykset,
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valinnanvapaus, tietosuoja seka tuottaako riskitieto elamanlaadun paranemista

vai heikkenemista.

"Kunhan eréét eettiset kysymykset k&sitelldén asianmukaisesti en-
nen tybkalun kayttéon ottoa — sitten joskus tulevaisuudessa.”

Jarjestdjen valmiudesta kertoo, ettd enemmistod koki tulevaisuudessa asiakkaan
ohjautumisen PRS-arvion perusteella jarjestojen digitaalisten palvelujen pariin
mahdollisena. Nakemysta taydentavana esitettiin, etta jarjestot tukevat peruster-
veydenhuollon palveluiden jarjestamista, eivat korvaisi palveluja. Esitettiin, etta
tiedon tarjoaminen ei yksindan auta useampia, joten haasteen asettaa psyykki-
sen ja sosiaalisen tuen tarjoaminen digitaalisessa palvelussa. Esitettiin, etta au-
tomaattiset polut eivat tue yksildllista valintaa, valinnanvapaudesta tulee huoleh-
tia.

"Yhteisty6ta perusterveydenhuollon kanssa rakennetaan juuri nyt
monella tasolla, ja digitaalisuus on yksi kustannustehokkaista ta-
voista.”

"Kokonaisvastuu preventiivisista palveluista on jatkossakin peruster-
veydenhuollolla, jérjestojen palvelut tukevat niitd, mutta eivét korvaa
kokonaan.”

Kolmannella kierroksen vastausten perusteella vahvistui, etta jarjestot jakavat yh-
teisen nakemyksen, jonka mukaan jarjestot pystyvat toimimaan ja tarjoamaan

palveluja digitaalisessa ymparistossa.

"Korona-aikana oftettu digiharppaus tulee tuomaan etuja myos tule-
vaisuudessa.”

9.3 Jarjestojen keinot

9.3.1 Ensimmaisen kierroksen tulokset

Jarjestot nahtiin osana PRS-tyokalun hyodyntamista vaeston terveyden edista-
miseksi. Jarjestojen mahdollisen keinona olisi tarjota PRS:n saaneelle yksilolle
jarjestojen toteuttamia terveyden edistamisen palveluja. Palvelut toteutuisivat
paaasiassa digitaalisina. Jarjestot loisivat uuden digitaalisen palvelun tai muok-

kaisivat jo olemassa olevia palveluitaan. Jarjestot tarjoaisivat vertaistukea ja
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verkkokursseja PRS:n saaneelle henkildlle. Tama edellyttaisi yhteistyota perus-
terveydenhuollon toimijoiden kanssa, jotta yksilo ohjautuisi jarjestdjen palvelujen
aarelle. Tama toteutuisi luontevasti, jos jarjestojen digitaaliset palvelut olisivat
osa monitekijaisten sairauksien hoitopolkuja, joissa tyOkaluna olisi PRS. Aineis-
tosta nousi esiin my0ds veloitettavan palvelun luominen, jossa yksilo olisi valmis

maksamaan geenituloksen tulkinnasta.

9.3.2 Toisen kierroksen tulokset

Jarjestdjen tuottama digitaalinen palveluvalikoima koettiin todennakdisena ja toi-
vottavana terveyden edistamisen keinona PRS-tiedon vastaanottaneelle ihmi-
selle. Arveltiin, onko verkkokurssi yksin riittava. Rahoitus mahdollistaisi palvelui-
den kehittamisen. Painotettiin perusterveydenhuollon ensisijaista vastuuta ja jar-

jestojen palvelut olisivat taydentamassa.

“Toivottavaa, vaikka p&éasiallisesti korjaava ja tukeva toiminta voisi
olla perusterveydenhuollon tehtdva. Todennékdistd, koska jérjestot
tdssé asiassa ketteria toimijoita.”

"Tdmé& on seké toivottavaa etté todennékaoista. Jarjestéilléd on tdssé
paljon osaamista, kun vaan rahoitus mahdollistaisi palveluiden kehit-
tédmisen.”

9.3.3 Kolmannen kierroksen tulokset

Jarjestdjen keinona on kyky luoda ketterasti uusia digitaalisia palveluita yksiloille
ja ryhmille, joiden sairastumisriski sepelvaltimotautiin tai/ja tyypin 2 diabetekseen
iimenee PRS:sta. Taydennyksena esitettiin, etta rahoituksen ja resurssien mah-

dollistaessa. Haasteena nahtiin digitaalisen oppimisen tukemisen osaaminen.

*Jélleen kerran: rahoituksen maérittdmisséa puitteissa.”
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Keinona olisi jarjestojen jo valmiiksi tutut palvelut. Jos yksilo sitten sairastuisikin
PRS:n osoittamaan monitekijaiseen sairauteen, olisi yksilon etuna talloin jo val-

miiksi tutut jarjestojen palvelut. Tama nakemys oli yhteinen kaikille.

"Myéds vertaistuki helpommin téllbin saavutettavissa.”

Jarjestdjen keinona nahtiin terveyden edistamisen materiaalien ja toimintamallien
muokkaaminen PRS:taan (sepelvaltimotauti ja tyypin 2 diabetes) tietoa tai/ja tu-
kea hakeville yksildille. Eriavana nakemyksena esitettiin, etta jarjestdjen materi-
aalit ja toimintamallit voivat toimia nykyisellaankin seka materiaalien ja toiminta-
mallien tulee mukautua muidenkin asioiden mukana. Taydennyksena esitetiin,

etta tulisi huolehtia jarjestdjen materiaalien ansainta-logiikasta.

"Jos jérjestot eivét saa tastéd rahaa, digitaalisten materiaalien tuotta-
minen ja kehittdminen hiipuu.”

Jarjestdjen keinona on toteuttaa tulevaisuudessakin terveyden edistamista pe-
rustuen terveyden edistamisen vaikuttaviin teorioihin. Talla hetkella jarjestot to-
teuttavat terveyden edistamistyd6ta muun muassa vahvuuslahtdisen ohjauksen
keinoin. Nakemysta taydennettiin, etta jarjestojen valilla saattaa olla jonkin verran
eroja ja kaikki voivat viela kehittya.

9.4 Tulosten yhteenveto

Jarjestot toteuttavat nyt ja tulevaisuudessa vaikuttavaa terveyden edistamistyota,
ketterasti, vahvuuslahtoisella ja voimavarakeskeisella tavalla, tarjoten ihmisen
nakoista tietoa ja tukea, joka vahvistaa yksilon pystyvyytta. Jarjestot nakevat
mahdollisena olla mukana PRS:n osoittamien monitekijaisten sairauksien tervey-
den edistamisessa. Jarjestot pitivat keskeisena riskitiedon antotapaa seka yksi-
Ion valmiuksia kuten voimavaroja ja elamantilannetta riskitiedosta keskustelta-

essa. Tuloksien paakohdat on esitetty kuviossa 12.
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10 POHDINTA

Terveytta voidaan yllapitad ja sairauksia voidaan ennaltaehkaista. Terveyden
edistaminen perustuu nykyajassa laaja-alaisiin terveyskasityksiin. Kasite oli
aiemmin keskittynyt preventioon eli sairauksien ennaltaehkaisyyn. Funktionaali-
nen terveyskasitys, joka keskittyy sairausdiagnoosin lisaksi esimerkiksi ihmisen
toimintakykyyn, on kaytossa laaketieteessa, erityisesti tyoterveydenhuollon, tyo-
kykyarvioinnin ja iakkaiden palveluissa. Positiivisessa terveysmallissa terveys
ymmarretaan voimavarana. Jokaisella ihmisella on terveytta, enemman tai va-
hemman. (Kauhanen, Erkkild, Korhonen, Myllykangas & Pekkanen 2013, 101—
102.)

PRS on, tata opinnaytetyota kirjoittaessani vuonna 2021, viela yksityisen tervey-
denhuollon kaytossa. Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos tutkii talla hetkella geneet-
tisen riskitiedon vaikuttavuutta vaeston terveyskayttaytymiseen P5.fi FinTerveys
-tutkimuksessa, joka jatkuu P6-tutkimuksella, maarittdnee PRS:n kayttoa tulevai-
suudessa. PRS:n kustannusvaikuttavuuksia ei oteta huomioon taman tutkimuk-

sen tuloksissa.

PRS on yksilollisen terveyden edistamisen tyokalu. YksilOlliseen laaketieteeseen
ja terveyden vaaratekijoihin keskittynyt terveyden edistaminen edustaa sairaus-
lahtdisempaa nakokulmaa. Terveyslahtoisessa ajatellussa otetaan huomioon te-
kijat kuten ymparistd, sosiaaliset ja taloudelliset tekijat, koulutus ja yhteisot. (Ar-
manto & Koistinen 2007, 21.)

10.1 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetyon teoriatiedon ja tulosten perusteella voidaan todeta, ettd PRS:n
avulla olisi mahdollista saavuttaa korkean sairastumisriskin henkiloita ja suun-
nata yksilollisia terveysinterventioita erityisesti tahan ryhmaan. Genomitieto olisi
keino lisata vaeston ja yksioiden tietoisuuttaa sairastumisesta sydan- ja verisuo-
nitauteihin ja tyypin 2 diabetekseen, vaikkakin tietoa suvun sairauksista on ollut
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saatavilla jo pitkdan. Vuonna 2011 tehdyn kirjallisuuskatsauksen mukaan tama
tieto suvun sairauksista on jaanyt pitkalti hyddyntamatta. (Heideman ym. 2011.)

Taman opinnaytetyon tuloksena jarjestot nakevat mahdollisena olla mukana
PRS:n osoittamien monitekijaisten sairauksien terveyden edistamisessa. Jarjes-
tot pystyvat luomaan digitaalisia palveluja, jos rahoitus ja resurssit ovat mahdol-
listamassa. Sote-keskustenkin lahtokohdaksi hahmoteltiin Terveyden ja hyvin-
voinnin laitoksen tydpaperissa (2019) palvelupolkumallia, joka mahdollistaisi eri
tahojen palvelujen kohdistamisen asiakkaiden tarpeiden luokse. Malli voisi nivoa
kansalaisjarjestot ja paikalliset yhteis6t osaksi kunnan asukkaiden hyvinvointia.
(Niemela & Kivipelto 2019.)

Opinnaytetydn tuloksien perusteella jarjestot tekevat tiivista yhteisty6ta sidosryh-
mien kuten kuntien ja sairaanhoitopiirien kanssa. Tutkittavien esille tuoma huoli
rahoituksen kaventumisesta tuli esiin kaikissa tassa toteutetun delfoi-tutkimuksen
vaiheissa. Vuonna 2020 julkaistun sosiaalibarometrin mukaan julkisten palvelu-
jen tulisi tunnistaa nykyista paremmin oman alueen yhdistysten asiantuntemus ja
vertaistuki. Tama mahdollistaisi julkisten palvelujen neuvonnassa asiakkaan oh-
jauksen soveltuvan yhdistyksen tuen piiriin. (Sosiaalibarometri 2020, 174.) Sosi-
aalibarometrissa enemmiston vastaajien mielesta yhdistyksissa kertynytta tietoa
hyodynnetaan talla hetkella vahan kunnallisessa paatoksenteossa ja maakunnal-
lisessa vaikuttamistoiminnassa. Jarjestotoiminnan saamat kunta-avustukset ovat
pienentyneet tai loppuneet kokonaan joka neljanneltda yhdistyksista vuosina
2018-2020. Toimintatilojen kustannusten nousu on aiheuttanut yhdistyksille ta-
loudellisia haasteita. (Sosiaalibarometri 2020, 173.)

Yksinomaan PRS:n perustuva pyrkimys vaikuttaa yksilon elintapojen muutta-
miseksi terveellisemmiksi ei useimpien tutkimusten ja taman opinnaytetyon pe-
rusteella ole yksiloon vaikuttavaa. Jarjestoissa tunnistetiin, etta riskisumman tul-
kinta olisi terveydenhuollon ammattilaisen tehtava, ei jarjestdjen. Genomilaki-
luonnoksen (2018) mukaan neuvontavelvoite, joka on merkitykseltdan viela
avoin, tulisi koskemaan terveydenhuollon ammattihenkilon potilaalle maaraamaa
geenitestia. Tosin velvoite, jossa geenitestin valmistaja ja kuluttaja ovat suoraan
yhteydessa toisiinsa jaisi tdman velvoitteen ulkopuolelle. (Genomilakiluonnos

2018, 48.) Jarjestot pitivat keskeisena riskitiedon antotapaa ja yksilon valmiuksia
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(voimavaroja ja eldmantilannetta) riskitiedosta keskusteltaessa. Jarjestdjen
vahva nakemys oli, etta riskitiedon vastaanottamisessa on yksildllisia eroja. Ris-
kitiedon vastaanottaminen saattaa joko johtaa toimintaan terveyden hyvaksi tai
jaéada huomiotta riippuen yksilon sen hetkisistd voimavaroista. Viberg yms.
(2018) paasivat saman kaltaiseen johtopaatdkseen tutkimuksessaan, jossa gee-
niriskitiedon saaneista tunnistettiin nelja eri tapaa ymmartaa geneettinen riski:
kaksiosaisena kasitteena tarkoittaen riski on tai riskia ei ole, selityksena, itsensa
tiedostamisen lisaantymisena seka tulevaan elamaan vaikuttavana. (Viberg Jo-
hansson 2018.) Jarjestojen terveyden edistamisen osaaminen, vahva kokemus-

tieto ja -taito tulisi ottaa mukaan suunniteltaessa PRS:n kayttoon ottoa.

Genomiikka on avannut uusia yksilOllisen 1aaketieteen aluevaltauksia, mutta ol-
lakseen oikeasti vaikuttavaa tulisi yksilon kayttaytymisen olla keskiossa samalla
kun ymmarrys genomin toiminnasta lisdantyy (Benoit & Després 2017.) Riskitie-
don vastaanottaminen vietyna salutogeeniseen vahvuuslahtdiseen malliin, jossa
yksilon terveys nahdaan voimavarana, saattaisi taman opinnaytetyon perusteella
olla yksilon terveyteen ja hyvinvointiin vaikuttavaa. Sanasta voimaantuminen
(empowerment) kaytetddn Hoidokki-sanastossa rinnakkaistermia sisdinen hal-
linta. Voimaantuminen I0ytyy sanastosta osiosta hoitotyon vaikutukset ja terveys-
kayttaytyminen. (Hoidokki 2010.) Kayttaytymisteorioita voidaan hyddyntaa ter-
veyden edistamisen lahestymistapoina (Absetz & Hankonen 2017).

Sosiaali- ja terveysalan jarjestot Suomessa eivat taman opinnaytetyon perus-
teella vaikuta olevan viela valmiita PRS:n kayttdonotolle. Opinnaytetydn proses-
sissa eDelfi-verkkosovellukseen tehtiin jarjestoille lyhyt video genomilain sisal-
tosta. Tietoisuus tulevana genomilain sisallosta vaikuttaa osin olevan viela tun-
tematonta jarjestoille. Tama on kuitenkin ymmarrettavaa, koska hallituksen on
tarkoitus antaa esitys Genomikeskuksesta ja genomitietojen kasittelysta edus-
kunnalle alkuvuodesta 2022 (Eduskunta 2021). Genomilaissa on esitetty ge-
nomikeskuksen luomista. Tulevan Genomikeskuksen oleellisimpia tehtavia olisi
luoda geenitestaukseen liittyva ohjeistus, mika vahvistaisi vaeston tasa-arvoista
mahdollisuutta genomitietoon. (Genomilakiluonnos 2018, 73). Genomikeskus

voisi toimia instansseille kuten jarjestoille luotettavana tiedonlahteena.
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Jarjestoissa oli havaittavissa terveyden edistamisen paradigman murrosta. Tut-
kittavat kokevat jarjestojen tyon olevan enimmakseen salutogeenista. Toisaalta
patogeenisyys koetaan jarjestoissa valttamattomaksi, koska sairauden ja sen
hoidon koetaan olevan keskiossa. Terveyden edistaminen on laaja kasite, mika
kattaa prevention eli sairauksien ennaltaehkaisyn myds proaktiivisesti, sekun-
daariprevention eli vahvasti sairastumisriskissa tai jo sairastuneen taudin etene-
misen ehkaisyn seka tertiaariprevention eli sairauden pahenemisen ehkaisyn ja
toimintakyvyn yllapitamisen (Kauhanen 2013, 105).

10.2 Tutkimuksen etiikka ja luotettavuus

Opinnaytetyd toteutettiin noudattaen hyvaa tieteellistéd kaytantda, kayttaen eetti-
sesti kestavia tiedonhankintamenetelmia ja tutkimusmenetelmia. Opinnaytetyd
tehtiin avoimesti ja kontrolloidusti, huolehtien tutkittavien tietosuojasta koko tutki-
muksen ajan. (Vilkka 2017, 41 & 46.)

Tutkittavilta pyydettiin suostumusta tutkimukseen osallistumiselle suostumuslo-
makkeella (lite 6). Opinnaytetydsta tehtiin tutkittaville EU:n tietosuoja-asetuksen
mukainen tietosuojailmoitus. Tutkimukseen osallistuminen oli vapaaehtoista.
Luotettavuuden tavoittamiseksi taustatietoihin kerattiin tiedot asiantuntijuuden
roolista jarjestossa ja missa jarjestossa seka tyokokemuksesta jarjestotyosta
vuosina. Aineistonkeruussa huolehdittiin tutkittavien anonymiteetista poistamalla
aineistosta suorat ja vahvat epasuorat tunnisteet. (Aineistonhallinnan kasikirja.
n.d.) Opinnaytetydssa ei kasitella tutkittavien tietoja kuten ikaa, sukupuolta tai
koulutustasoa.

Opinnaytetyohon valitut tutkimukset kerattiin seuraamalla tarkasti kirjallisuuskat-
sauksen vaiheita ja kirjaamalla ylos kirjallisuuskatsauksen eri vaiheet. Valituille
tutkimuksille tehtiin laadunarviointi, jotta voitiin luottaa tutkimusartikkelin patevyy-
teen ja tulosten kliiniseen merkittavyyteen ja yleistettavyyteen. (Lemetti & Yldnen,
2016, 67.) Mikd nahdaan oikeana ja mika vaarana tai miten asioiden pitaisi olla,
vaikuttavat tutkijaan ja tutkimustulokseen. Arvot motivoivat meita toimintaan,

mutta etiikka my0s rajaa toimintaamme — tutkijan tulee tunnustaa, etta kaikki eivat
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jaa samoja arvoja. Opinnaytetyd tehdaan kayttaen eettista harkintaa, mika vaatii
tutkijan kunnioittavan tutkittavien arvoja. (Iphofen & Tolich 2018, 3.)

Delfoi-menetelma perustuu subjektiiviseen asiantuntijatietoon. Argumentoivan
delfoi-menetelman oletuksena ei ole ennustaa tulevaisuutta vaan tuoda ilmi asi-
antuntijoiden ajatuksia tulevaisuudesta. Tulevaisuuden ajatukset voivat olla asi-
antuntijoiden oletuksia ja kasityksia tutkittavasta aihealueesta. Delfoi-menetelma
on ikdan kuin prosessi, jossa tutkittavat eli panelistit ja tutkija luovat argumentoi-
tua tietoa. Tietoa voidaan kayttaa paatoksenteon taustatietona. Tietoa voidaan
hyoddyntaa myos tulevissa tulevaisuustutkimuksissa kayttaen tuloksia luodessa

uusia skenaarioita. (Linturi n.d.)

10.3 Johtopaatokset

Taman opinnaytetyon johtopaatoksina esitetaan seuraavat:

1. Jarjestot toteuttavat vaikuttavaa terveyden edistamistyota, ketterasti, vah-
vuuslahtoisella ja voimavarakeskeisella tavalla, tarjoten tietoa ja tukea,
joka vahvistaa yksilon pystyvyytta. Tiedon tarjoaminen verkossa on mer-
kittava vaikutuskeino nyt ja tulevaisuudessa.

2. Jarjestojen terveyden edistamistydssa on havaittavissa paradigman muu-
tosta kohti salutogeenista ajattelutapaa. Jarjeston edustaman sairausryh-
man terveyden edistamistyd on edelleen keskiossa.

3. Tulevaisuudessa jarjestdjen asema terveyden edistamistydssa lisaantyy
ja korostuu, jos rahoitus turvataan. Jarjestojen tulevaisuus on sidonnaista

koko jarjestokentan uhkiin ja mahdollisuuksiin.

4. Sairauden riskitekija terveytta vahvistavana tekijana ei ole jarjestojen ko-
kemuksen mukaan yksiselitteista. Tapa antaa tietoa yksilolle sairauden
riskista on keskeista.
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5. Jarjestéilla on valmius ja keinot luoda tulevaisuudessa digitaalinen palvelu
polygeenisen riskisumman osoittamien monitekijasairauksien ennaltaeh-

kaisytydlle.

10.4 Jatkotutkimus ehdotukset

Opinnaytety6tyon jatkotutkimusaiheiksi ehdotetaan terveyden edistamisen kasit-
teen tutkimista. Miten terveyden edistamisen laaja kasite ja salutogeeninen na-
kokulma ymmarretaan ja koetaan kansanterveystyota toteuttavien jarjestojen pa-
rissa. Ehka kasitteen ymmartamisessa tai uudelleen maarittelyssa piilee avain
salutogeenisempaan terveyden edistamisen viitekehykseen.

Toisena ehdotetaan tutkimusta PRS-riskitiedon antotavan vaikutuksesta yksilon
terveyskayttaytymiseen suomalaisessa vaestossa. Jarjestot osoittivat huolensa,
miten PRS-riskitiedon kertominen yksilolle huomioimatta yksilon valmiuksia,
saattaisi vaikuttaa yksilon terveyskayttaytymiseen kielteisesti ja miten riskitieto
pitaisi kertoa, jotta riskitieto johtaa yksilon toimintaan oman terveyden hyvaksi.
Myoskaan taman opinnaytetyon kirjallisuuskatsaukseen valituissa tutkimuksissa
ei tullut esiin geenitiedon antotavan tai ohjausmenetelman vaikutuksen tutkimuk-
sia. Pelkka geeniriskitiedon kertominen ei tutkimusten mukaan johda yksilon

myonteisiin terveyskayttaytymisen muutoksiin.
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Tekijd, vuosi ja
julkaisu

Tutkimuksen
nimi

Tutkimus-mene-
telmat

Tutkimuksen tar-
koitus & tavoite

Tulokset

Kaaridginen, H. &
Aittomaki, K.

2020
Katsausartikkeli
Duodecim
Suomi

Merkittavd ge-
neettinen 16ydos -
kuka neuvoo poti-
lasta?

Katsausartikkeli

Katsaus genomitiedon
nykytilasta suomalaisessa
terveydenhuollossa sekd
genetiikan ammattilais-
ten ja perinndllisyysneu-
vojien tydn ja koulutus-
tarpeiden kuvausta.

Perola, M., Marjo-
nen, H., Marttila, M.,
Haukkala, A., K&a-
ridinen, H. & Kristi-
ansson, K.

2019
Katsausartikkeli
Duodecim
Suomi

P5-lddketiede jal-
kautuu Suomeen

Katsausartikkeli
Biopankki-katsaus

P4-lddketiede —kdsitteen
madrittelyd sekd katsaus
P5.fi Finterveys —tutki-
mukseen.

Palotie, A., Kaunisto,
M., Harju, J., Pitka-
nen, K, Perola, M. &
Jalanko, A.
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muksen lupaukset

Katsausartikkeli
Biopankki-katsaus

Katsaus FinnGen-tutki-
mushankkeesta.

2019

Katsausartikkeli

Duodecim

Suomi

Ripatti, P. Polygenic contri- Madrdllinen tutkimus. Kardiometabolisten Vastauksia kardiometa-
butions to Tilastollinen mene- sairauksien geneetti- bolisten sairauksien ge-

2020 dyslipidemias and | telma. sen arkkitehtuurin pe- | netiikan arkktiehtuuriin
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hin ja sairauksiin.

misilla mittauksilla on
|8ydettavissa viisi taval-
lista sairautta, joita ei
identifioida nykyisilld kei-
noilla.

Haukkala, A., Vor-
nanen, M., Halmes-
vaara, O., Kontti-
nen, H., Perola, M.,
Kadridinen, H., Jalli-
noja, P. & Aktan-
Collan, K

2018
Tutkimusraportti
Suomi

Suomalaisten gee-
nitietdmys ja suh-
tautuminen peri-
mdsta saatavaan
terveystietoon.

Kyselytutkimus. Ver-
kossa toteutettu.

Suomalaisten geeni-
tietdmyksen ja suh-
tautumisen geenites-
teihin selvittdminen
sekd selvittdd millai-
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tiin hyddyllisiksi. Padtok-
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sairaudet ja kantajuudet
haluttiin tietdd, ei-hoi-
dettaviin sairauksiin suh-
tauduttiin kielteisemmin.
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tekijat sepelvalti-
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kakausikirja kdisyssd.

2016

Duodecim
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mukseen osallistujat
ymmadrtavat ja kdsittd-
vdt geneettisen riski-
tiedon.

jat ymmadrtavét geneetti-
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Tutkimusraportti
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sonalization pro-
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Kuvata kdsitteet tie-
toisuus ja herkkyys
(salience & vulnerabi-
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kin kdsitysmallissa yk-
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sairastuneet ja ovat
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rastua tyypin 2 diabe-
tekseen.

Tunnistettiin tietoinen
huoli dm2 puhkeami-
sesta ja riskitietoisuuden
kdynnistdjat (muutokset
eldmantilanteissa) sekd
haavoittuvuutta tunnis-
tettiin riskivdittdmassa ja
riskin arvion tyovali-
neissd. Osallistujat va-
hattelivét riskiddn ja ali-
arvioivat riskiddn vrt sa-
moista riskeistd tehtyyn
kliiniseen arvioon. L4a-
karit voisivat kdyttdd pe-
rinndllistd riskiarviota si-
touttamaan potilaita ai-
kaisemmin riskid vahen-
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67

3 (4)

Kattel, S., Onyek-
welu, T., Brown, S,
Jouni, H., Austin, E.
& Kullo, 1.

2016
Tutkimusraportti
Yhdysvallat

"Motivation, Per-
ception, and
Treatment Beliefs
in the Myocardial
Infarction Genes
(MI-GENES) Ran-
domized Clinical
Trial"

Kvantitatiivinen tutki-
mus.

Randomoitu kysely-
tutkimus (Likertin-as-
teikko) MI-GENES
tutkimukseen osallis-
tuneita (N 207)

Tutkia motivoiko gee-
niriskitieto sepelvalti-
motautiin sairastumi-
sesta osallistumaan
geenitutkimuksiin,
motivoiko hyddyntd-
mddn testausta ja
suositeltaisiinko tes-
tausta sekd ndkemyk-
sid geenitestauksesta
sekd sepelvaltimotau-
din hoitomyontyvyy-
destd

Geenitestiin osallistumi-
nen nahtiin suotuisena.
Geeniriskitiedon nahtiin
lisddvdn motivaatiota
suositella testausta per-
heelle ja ystaville.

Wu RR, Myers,

RA., Hauser, ER,
Vorderstrasse, A,
Cho, A, Ginsburg,

Impact of Genetic
Testing and Family
Health History

Based Risk Coun-

Kvantitatiivinen tutki-
mus.

Randomoitu kysely-

tutkimus, interventio

Tyypin 2 diabeteksen,
sukuhistorian ja gee-
niriskitiedon ohjauk-
sen vaikutusten maa-

Geeniriskitieto ei vaikut-
tanut voimalkkaasti tut-
kittavan kdsitykseen sai-
rastumisriskistd, mutta

G.S. & Orlando, seling on Behavior | (3kk) rdytyminen kaytok- vaikutti kdsitykseen ris-
LA. Change and Cog- | Osallistujien sukuhis- seen ja sen kognitiivi- kiin vakavuudesta.
nitive Precursors torian ldpikdyminen ja | siin edeltdjiin.

2017 for Type 2 Diabe- | geeniriski tyypin 2
Tutkimusraportti tes" diabetekselle. Lisdksi
Yhdysvallat paino, BMI, paastove-

rensokeri (N 409)

Osallistujilla ei ollut

diabetesta.
VOILS, C.I, COFF- Does Type 2 Dia- | Kvantitatiivinen tutki- Tutkia Kliinisid hydtyjd | Kalorien ja rasvan kaytto
MAN, CJ, betes Genetic mus. lisdtd tyypin 2 diabe- oli vahentynyt kolmen
GRUBBER, | M, Testing and Randomoitu kontrol- | teksen riskineuvonta kuukauden kontrollissa,
EDELMAN, D., SA- | Counseling Re- loitu tutkimus. (N yhdistettynd diabetek- | mutta tdtd ei ollut enda
DEGHPOUR, A, duce Modifiable 601) sen geenitestituloksiin | havaittavissa kuuden
MACIEJEWSK], Risk Factors? A 2 1-65- vuotiaita. ja neuvontaan. kuukauden kohdalla.
M.L, BOLTON, |, Randomized Con- Geeniriskitieto ei ollut
CHO, A, GINS- trolled Trial of tehokkaampaa kuin pe-
BURG, GS. & Veterans", rinteinen riskiohjaus.
YANCY,WILLIAM
S.JR
2015
Tutkimusraportti

Englanti




4 (4)

MIDDLEMASS, J.B.,
YAZDANI, M.F,
KA J., STANDEN,
PJ. and QURESH|,
N,

2014
Tutkimusraportti
Englanti

Introducing ge-
netic testing for
cardiovascular dis-
ease in primary
care: a qualitative
study.

Laadullinen haastatte-
lututkimus

(N 29)

Tutkia miten potilaat,
jotka ovat vastaanot-
taneet perinteisen ris-
kiarvion, ymmartavat
lisdtiedon sepelvalti-
motaudin geenites-
tistd.

Padmotivaationa ge-
neettiselle testaukselle
oli sepelvaltimotaudin
sukutausta ja halu valit-
tdd tulokset omille lap-
sille.

VASSY, J.L,
O'BREEN, KE,
WAXLER, J.L,
PARK, ER, DELA-
HANTY, LM, FLO-
REZ, J.C, MEIGS,
J.B. & GRANT,
RW.

2012
Tutkimusraportti
Yhdysvallat

Impact of literacy
and numeracy on
motivation for be-
havior change af-
ter diabetes ge-
netic risk testing.

Kvantitatiivinen kyse-
lytutkimus.

(N 175)
Ylipainoisia, korkea
fenotyyppin riski tyy-
pin 2 diabetekselle.

Tutkia terveyden lu-
kutaidon, geneettisen
lukutaidon ja tervey-
den numeerisen luku-
taidon yhteyttd ge-
neettiseen diabetes-
riskiin.

Kaksi kolmasosaa rapor-
toi korkean geneettisen
riskin sairastua diabetek-
seen vaikuttavan moti-
vaatioon estdd diabetek-
seen sairastumista. Ma-
talan riskin saaneilla oli
terveyden (ja numeeri-
sen) lukutaidon vaihte-
lua. Tulos on hypoteet-
tinen - todellisuudessa
tarkedd saattaa olla, mi-
ten potilaan ominaisuu-
det ovat yhteydessd
motivoivaan vaikutuk-
seen.

SAID, M. A, NIEK
VERWEI|, AND
PIM VAN DER
HARST.

2018
Tutkimusraportti
Iso-Britannia

"Associations of
Combined Ge-
netic and Lifestyle
Risks with Incident
Cardiovascular
Disease and Dia-
betes in the UK
Biobank Study."

Kvantitatiivinen tilas-
tollinen analyysi.
Data vuosilta 2006—
2015.

(N 339 003) UK
Biopankki tutkimuk-
seen osallistujia.

Selvittdd terveyskayt-
tdytymisen ja sen te-
kijdiden yhteys ge-
neettisen riskiin sai-
rastua sepelvaltimo-
tautiin, eteisvarinddn,
aivohalvaukseen, ve-
renpainetautiin ja tyy-
pin 2 diabetekseen.
Samalla tutkia geneet-
tisen riskin ja eldman-
tapojen yhteyksid.

Elintapojen muutosta
tulisi suositella kaikille
riippumatta geneettisistd
riskitekijoistd. Heikko
elintapakayttdytyminen
oli selvasti lisadva tekija
uusien sepelvaltimotau-
tien ja diabeteksien syn-
tymiselle. Geeniriskilld ja
terveyskdyttaytymiselld
oli tilastollisesti lisddva
vaikutus uusien sairauk-
sien synnyssd, mutta te-
kijoiden vdliltd ei [6yty-
nyt yhteyksid. Korkean
riskin yksiloitd voidaan
valita perustuen gee-
niriskiin.
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Liite 3. Tutkimustiedote

Genomitieto jarjestojen tulevaisuuden ter-
veyden edistamistyossa

Pyydan Teita osallistumaan tahan tutkimukseen, jossa selvitetaan Sydanliiton, ja
Diabetesliiton tulevaisuuden toimintamalleja vaeston monitekijasairauksien en-
naltaehkaisemiseksi. Yhteystietonne olen saanut ottamalla sahkopostitse yh-
teytta Sydanliiton ja Diabetesliiton edustajiin.

Asiantuntijuutenne jarjestotoiminnassa auttaa tutkimuksen tavoitteeseen paasya.
Tutkimuksen tavoite ja tarkoitus

Tutkimuksen tavoitteena on vahvistaa jarjestojen valmiuksia genomitiedon kayt-
toonotossa tulevaisuuden terveyden edistamistyossa. Taman tutkimuksen tarkoi-
tuksena on selvittaa Sydanliiton, Aivoliiton ja Diabetesliiton tulevaisuuden keinot
vaeston monitekijasairauksien ennaltaehkaisemiseksi.

Tutkimuksen kulku

Perehdyttyanne tahan tiedotteeseen teille jarjestetdan mahdollisuus esittaa ky-
symyksia tutkimuksesta, jonka jalkeen teiltd pyydetaan suostumus tutkimukseen
osallistumisesta.

Tutkimuksen aineisto hankitaan kolmessa vaiheessa: ensimmainen vaihe on
haastattelu, toinen ja kolmas vaihe toteutetaan eDelphi-verkkosovelluksella.

Ensimmainen vaihe toteutetaan yksilohaastatteluna joko Teams-sovelluksella tai
lasnaolohaastatteluna kestaen noin 30 minuuttia. Toinen ja kolmas vaihe toteu-
tuvat verkkosovellus-eDelphissa kyselyna ja kommentoiden anonyymisti toisten
tutkimukseen osallistujien nakokulmia.

Verkkosovellus-eDelphiin kirjautumiseen vaaditaan tutkittavalta sahkoposti-
osoite. Kirjautumisesta seka eDelphin kaytosta lahetetaan edeltavasti ohje tutkit-
taville. Verkkosovelluksen kyselyihin vastaamisessa kuluu aikaa arvioilta yh-
teensa 60 minuuttia.

Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta palkkiota.

Tutkimukseen liittyvat hyodyt ja riskit

Tutkimukseen osallistumisesta ei ole teille valitonta hyotya. Tutkimuksen tuloksia
voidaan hyoddyntaa luomalla nakymia jarjestojen tulevaisuuden terveyden edista-
mistyohon.

Tutkimuksessa kaytettaviin menetelmiin ei liity terveydellisia riskeja.
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Luottamuksellisuus, tietojen kasittely ja sailyttaminen

Teista kerattya tietoja kasitellaan luottamuksellisesti tietosuojalain edellyttamalla
tavalla. Henkilotiedot anonymisoidaan kategorisoimalla. Ainoastaan tutkittavat
jarjestot selviavat raportista, kuitenkaan tutkittavan taustoja ei yhdisteta vastauk-
siin, eika tutkittavan tiedot tule ilmi.

Tutkimustiedostoa ja tutkimuksen yhteydessa kerattyja aineistoja sailytetaan vain
tutkimuksen ajan, jonka jalkeen ne havitetaan.

Tutkimuksen rahoittajatahot

Opinnaytety6 tehdaan osana Tampereen ammattikorkeakoulun ja opetus- ja kult-
tuuriministerion yhteisesti rahoittamaa Profitu-profilointihanketta.

Vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja voitte keskeyttaa tutki-
muksen koska tahansa syyta ilmoittamatta. Mahdollinen keskeyttaminen ei esta
siihen asti kerattyjen tietojen kayttamista tutkimuksessa edelleen, ellei tutkittava
kiella tietojen kayttamista.

Yksityisyys tutkimusjulkaisuissa ja tutkimuksesta tiedottaminen
Tutkittavien anonymiteetti sailytetaan koko tutkimuksen elinkaaren ajan.
Lopullinen opinnaytetyoraportti |ahetetaan kaikille tutkimuksen osallistujille. Li-
saksi opinnaytetyoraportti tallennetaan ammattikorkeakoulujen opinnaytetdiden
ja julkaisujen verkkopalveluun Theseukseen. Tutkimuksessa on kaytetty seuraa-
vaa aineistoa: Terveyden edistamisen keskus: Terveyden edistamisen barometri
2010: jasenjarjestot [sahkoinen tietoaineisto]. Versio 2.0 (2018-08-21). Kyseisen
aineiston jatkokayttajien tulee lahettdaa Suomen sosiaali ja terveys ry:lle yksi kap-
pale opinnaytetyoraportista.

Lisatietoja tutkijalta. Tutkijan yhteystiedot:
Maija Sankari

Tampereen ammattikorkeakoulu,
Terveyden edistamisen ylempi tutkinto-ohjelma

+38503463389 maija.sankari@tuni.fi
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) Jarjestot ja kolmas sektori
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Mita ovat jarjestojen preventio

kohdennetut keinot
naiden sairauksien
terveyden edistamisessa?
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salutogenesis Mitka terveyden edistamisen
terveyden tecriat ohjaavat jarjestojen
determinandit terveyden edistdmisen tybta?

Polygeeninen riskisumma (PRS)
honliiiandnasrmsi terveyden edistamisessa
talouden resurssit tulevaisuus
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jasenmaaran nakyma jarjestojen terveyden
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Liite 5. Toisen kyselykierroksen kysymykset

[ 1“ Millaisena naet jarjestojen aseman terveyden
edistamistyossa tulevaisuudessa? 1/2

Jarjestijen asema tulevaisuudessa...

Arvigi jarjestijen asemaa i ¥

wahenee paljon ahenee vihan Pysyy samana Korastuu vihin Korostuw paljon
o o Py ~ e
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.f 2) Jarjestdtydn kulttuurin muutos
JirjestbtyBn kulttuurimme on tulevaisuudessa...

Arvio kulttuurin muutesta asettamalla nikemyksesi janalle,

Sairauskeskeistd, neuvoja antavaa

Terveyskeskeista, yksilollista ja osallistavaa

Jarjestot digitaalisessa ymparistossa - 1/2

Kuinka suuri osa jirjestdjen terveyden edistimisen toiminnasta tulee
slirtymiidin digitaaliseen ympdristdon tulevaisuudessa?

Anvdiol prosenttimBicd.
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Jarjestot digitaalisessa ympdristossa - 2/2

Digitaalisessa ympiristdssa teimimi i mm, ti
peruskiytén hallintaa, Jirjestelmien ja sihhﬁwstln hallintaa, tetoturvasta
huolehtimista, sosiaalisen median hallintaa yms.

Arvii R— .
yhmin digitaalista csaamista kuvaava madre,

Voit Laittaa useita midreita jas Kot, cttd ryfmin sisdilid on
selvifsti useompan csnamistosoa.
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.@j Polygeeninen riskisumma terveyden edistamisen

keinona - 1/2

Véittdma: Polygeeninen riskisumma on tulevaisuudessa keino tavoittaa ihmisid, jotka eivit
perinteisten riskitekijdiden nikékulmasta ole riskissd sairastua.

Arvioi dennikBisyyttd Lla Janalle.
Arviol, kuinka tolvottavana pidit vEittSmbS asettamalla nikemyksesi janalle.

EPATODENNAKDISTA TODEMNAKOISTA

(éju Polygeeninen riskisumma terveyden edistamisen

keinona - 2/2

Viittdma: Polygeeninen riski otetaan i kiyttoon
mittauksen, kolesterslin mittauksen ja vydtirénmittauksen rinnalle.

Arvioi vaittimin ikdisyytta r i janalle,
Arviol, kuinka tely pidit kemykses! janalle.

TODENNAKOISTA

EPATODENNAKOISTA

sa.
Arvioi malleja kirfjoittamalla kemmenttikenttiisin, onko malleissa korja i tai
lisattivaa?

KAYTTAYTYMISMALLIT:
Riskitieto...

A aiheuttaa toimintaa yksilon oman terveyden hyvaksi.

B kiinnostaa, koska riskitieto voi tarjota selityksen yksilon omalle
pahcmvmnmlle tai hyvinvoinnille.

C ei aiheuta mitddn, koska yksilolld on voimakas tarve sdilyttaa nykyiset
elintavat

D ei aiheuta mitdan, koska yksilon sairastuminen ei tapahdu kuitenkaan
lahiaikoina.

E kielletddn, koska yksilon eldmantilanne on kuormittunut.
F kielletdan, koska yksild ei halua tietda riskistdan sairastua.

G kielletddn, koska yksilén mahdollinen sairastuminen aiheuttaisi hdpedn
tunnetta

H kielletdan, koska tieto herdttdisi yksilossa pelkoa ja ahdistusta
tulevaisuudesta.

.faj. Riskitiedon vastaanottajalle tarjolla jarjestdn

palveluja?

Viittami: Polygeenisen riskisumma -tiedon vastaanottanut ihminen ohjataan
tulevaisuudessa jdrjestdjen ylldpitimidn digitaaliseen palveluvalikeiman pariin,

Arvioi vaittamin yiti i i janalle,
Arvioi, kuinka toivottavana pidiit viittimid asettamalla nakemyksesi janalle.

EPATODENNAKDISTA TODENNAKOISTA
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Liite 6. Suostumuslomake

W (

- = Tampereen yliopisto
PROF|TU Tampereen ammattikorkeakoulu

GEENIKARTTA - TIE TERVEYTEEN

Suostumus Genomitieto jarjestojen terveyden edistamistyossa -opinndytetyon

haastatteluun

Olen saanut tiedot tutkimuksesta ja sen tavoitteista, haastattelun kdytannon toteutuk-
sesta ja haastattelussa kasiteltavista aiheista. Minulle on annettu mahdollisuus esittaa

lisakysymyksia tutkimuksesta.

Olen saanut tiedot henkilGtietojen kasittelysta tutkimuksessa. Minulle on luvattu, etta
henkil6tietojani kasitelldan huolellisesti ja tietoturvallisesti, eika niita luovuteta ulkopuoli-

sille.

Tiedan, ettd osallistumiseni haastatteluun on vapaaehtoista. Voin halutessani olla vas-
taamatta joihinkin kysymyksiin, voin keskeyttda haastattelun tai peruuttaa osallistumiseni

tutkimukseen.

Paikka ja paivamaara

Suostun tutkimushaastatteluun Suostumuksen vastaanottaja

Henkildn allekirjoitus Tutkijan allekirjoitus

Henkildn nimen selvennys Tutkijan nimen selvennys



